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Den Wunsch nach gesunden und nicht-behinderten Kindern teilen wohl alle Eltern. Das 
immer größere Angebot an pränataler Diagnostik, die schon intrauterin genetisch bedingte 
Behinderungen und Krankheiten „entdecken“ soll, macht diesen Wunsch für viele 
werdende Eltern scheinbar erfüllbar. Die Fortschritte, die in den letzten Jahren in diesem 
Bereich gemacht wurden, aber auch die Kontroversen, die eine solche Möglichkeit zur 
Selektion mit sich bringt, haben die Pränataldiagnostik (PND) in den Mittelpunkt des 
öffentlichen Interesses gerückt. Um Selektion handelt es sich hierbei deshalb, weil durch 
Pränataldiagnostik gezielt nach Krankheiten und Behinderungen gesucht wird, obwohl von 
wenigen Ausnahmen abgesehen keine Therapiemöglichkeit besteht. Pränataldiagnostik 
wirkt insofern selektiv, als werdende Mütter bzw. Eltern vor dem Hintergrund fehlender 
Therapiemöglichkeiten, beispielsweise im Falle der Diagnose Down-Syndrom, fast 
automatisch die Entscheidung für einen Abbruch treffen. Obwohl theoretisch auch die 
Fortsetzung der Schwangerschaft eine Handlungsoption wäre, wird diese praktisch nicht 
genutzt (Lenhard 2003, 170). Dies bedeutet, dass dem Ungeborenen ein Lebensrecht nur in 
Abhängigkeit zur genetischen Ausstattung zugesprochen wird – Menschen also nur mehr 
unter bestimmten Gesichtspunkten zur Welt kommen dürfen (Schlüter 1998, 115). Die 
kontroverse Diskussion um die Pränataldiagnostik belegen auch diverse Artikel in der 
Tagespresse und in nicht-wissenschaftlichen Magazinen. So brachte z.B. die Zeitschrift 
„Falter“ eine Diskussionsreihe heraus, in der Fachleute zu diesen Themen Stellung 
nahmen, und „GEO“ widmete dem Thema Gentests und Recht auf Wissen um die eigene 
genetische Disposition einen elfseitigen Artikel mit dem Titel „Das Gen-Orakel“ 
(Schwäger 2006). 
Vorträge und Foren zum Thema Pränataldiagnostik boomen und immer mehr Frauen 
machen von dem Angebot, schon vor der Geburt über den Gesundheitszustand ihres 
Kindes informiert zu werden, Gebrauch; wobei im Großen und Ganzen ein Ziel verfolgt 
wird, wie die britische Humangenetikerin Bernadette Modell (zit. n. Beck-Gernsheim 
1997, 3) schreibt: “Genetische Tests sollen den Menschen [sic!] in die Lage versetzen, die 
Familie zu wählen, die sie sich wünschen.“ Im Falle der Pränataldiagnostik, im Rahmen 
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der in Österreich geltenden gesetzlichen Bedingungen1, würde das die Möglichkeit 
bedeuten, sich für oder gegen ein Leben mit einem behinderten Kind zu entscheiden. 
Dabei liegt die Pränataldiagnostik zunehmend nicht mehr in den Händen von 
HumangenetikerInnen, sondern es treten vermehrt GynäkologInnen als AnbieterInnen und 
Durchführende einer pränatalen Diagnostik auf (Strachota 2002, 295). In Ermangelung 
geeigneter Therapien, scheint die einzig logische Konsequenz eines pathologischen 
Befundes der Schwangerschaftsabbruch zu sein, so werden zum Beispiel bei einer 
positiven Trisomie-21-Diagnose über 90% der Schwangerschaften beendet (Lenhard u. a. 
2006, 40). Es wird von Seiten der Humangenetik dabei sogar vom 
Schwangerschaftsabbruch als „therapeutische Konsequenz“ der Pränataldiagnostik 
gesprochen (Beck-Gernsheim 1991, 119). Das Ziel von Therapie stellt jedoch Heilung dar 
und kann nicht darin bestehen, wenn Heilung nicht möglich ist, die Krankheit bzw. 
Behinderung zu beseitigen, indem man ihre TrägerInnen beseitigt, auch wenn manche 
ÄrztInnen, so merken Schmid-Tannwald und Overdick-Gulden (2001, VIII, H.i.O.) 
kritisch an, von einem „erweiterten Heilungsauftrag“ sprechen.  
 
„Die … ‚Erweiterung’ des ärztlichen Heilungsauftrages um die Abtreibung und 
bald vielleicht schon um die aktive Euthanasie ist keinesfalls eine Ausweitung, 
eine Vergrößerung des Auftrages an den Arzt, wie der Begriff suggeriert. Eine 
solche ‚Erweiterung’ verkehrt vielmehr den ärztlichen Auftrag in sein Gegenteil 
und pervertiert das Wesen des Arztes. Denn entweder sind wir Ärzte für das 
Leben oder wir sind keine Ärzte mehr!“  
 
  
In Anbetracht des gesellschaftlichen Drucks2, den schwangere Frauen verspüren, 
Pränataldiagnostik durchführen und im Falle einer diagnostizierten Behinderung des 
Ungeborenen die Schwangerschaft auch abzubrechen zu lassen (Nippert 1994, 74), kann 
man wohl kaum noch von „Entscheidungsfreiheit“ der Frau sprechen. Obwohl von Seiten 
der genetischen Beratungseinrichtungen immer wieder betont wird, dass die angebotene 
                                               
1 In Österreich ist ein Schwangerschaftsabbruch dann ohne Fristenregelung straffrei, „wenn der 
Schwangerschaftsabbruch zur Abwendung einer nicht anders abwendbaren ernsten Gefahr für das Leben 
oder eines schweren Schadens für die körperliche oder seelische Gesundheit der Schwangeren erforderlich ist 
oder eine ernste Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder körperlich schwer geschädigt sein werde, oder die 
Schwangere zur Zeit der Schwängerung unmündig gewesen ist und in allen diesen Fällen der Abbruch von 
einem Arzt vorgenommen wird…“ (ÖStGB § 97(1) Abs. 2). 
2 Immerhin 70,8% der in Nipperts Studie befragten Frauen stimmten der Aussage „Eine Frau, die ein Kind 
mit einer schweren geistigen oder körperlichen Behinderung zur Welt bringt, weil sie die vorgeburtliche 
Untersuchung nicht durchführen lassen wollte, handelt unverantwortlich“ völlig oder mit Einschränkung zu. 
Für die Befragten stellte die Verantwortung gegenüber der Gesellschaft ein Motiv dar, um Pränataldiagnostik 
in Anspruch zu nehmen (Nippert 1994, 74). 
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genetische Beratung „non-direktiv“, also ohne jegliche Beeinflussung, stattfinden und 
diese der Frau bei der „individuellen Entscheidungsfindung unter Berücksichtigung der 
jeweiligen persönlichen bzw. familiären Situation“ helfen soll (Berufsverband 
Medizinische Genetik e. V. 1996, 1), muss – so betont auch Strachota (2002, 177) – dabei 
mitbedacht werden, dass diese Beratung nicht im „gesellschaftsfreien Raum“ stattfindet 
und daher eine Entscheidung „immer vor dem Hintergrund konkreter gesellschaftlicher 
Bedingungen zu treffen ist“ (a.a.O.). 
Aber auch durch GynäkologInnen werden Schwangere nicht selten zur Inanspruchnahme 
von Pränataldiagnostik gedrängt (Lenhard u.a. 2006, 42), manchmal aus der Überzeugung 
der GynäkologInnen heraus, dass diese Untersuchungen heute – als „Erweiterung des 
Heilungsauftrages“ − zum medizinischen Standard gehören, andererseits aber auch 
deshalb, weil die ÄrztInnen selbst durch die bestehende Rechtssprechung unter Druck 
geraten können (Willenbring 1999, 39). Sie werden verpflichtet, die Schwangere über 
eventuelle Risiken, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen, und über die 
bestehenden Möglichkeiten der Pränataldiagnostik zumindest aufzuklären und können bei 
der Geburt eines Kindes mit einer Behinderung, welche nicht diagnostiziert wurde, 
rechtlich belangt werden. So sprach der Oberste Gerichtshof am 5. März 2008 
beispielsweise einer Kärntner Familie die gesamten Lebenserhaltungskosten für ihren 
behinderten Sohn zu, da die Behinderung bei den vorgenommenen pränatalen 
Untersuchungen nicht erkannt wurde. Für den gesamten Unterhalt hat nun der 
Spitalserhalter aufzukommen (Oberösterreichische Nachrichten 21.3.2008, 25). Um 
derartiges zu vermeiden, wird Schwangeren von manchen ÄrztInnen ein Formblatt zur 
Unterschrift vorgelegt, in welchem sie bestätigen, über die Möglichkeiten der 
Pränataldiagnostik ausreichend aufgeklärt worden zu sein (Willenbring 1999, 38; vgl. auch 
Riedel 2003, 117-132). Dass eine solche Vorgehensweise den ohnehin schon großen 
Druck, Pränataldiagnostik durchführen zu lassen, noch weiter erhöht, ist nachvollziehbar. 
 
Im Diskurs um die Pränataldiagnostik sind die Begriffe „Leid“ und „Leidvermeidung“ zu 
Leitbegriffen geworden, oftmals ohne näher hinterfragt zu werden. Klein (2005) 
untersuchte im Rahmen seiner Dissertation Medientexte, die sich mit pränataler Diagnostik 
befassen, und fand heraus, dass in 15% der Texte das Argument, durch eine Abtreibung bei 
einer schweren Behinderung könne Leid vermieden werden, verwendet wurde. In 
immerhin 48% der Texte, in denen Abtreibung als Mittel der Leidvermeidung erwähnt 
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wurde, wurde dieses Argument befürwortet und in 38% der Texte wurde es neutral 
behandelt (a.a.O., 26).  
Nicht nur in Medientexten, sondern auch von Seiten der Medizin wird der Einsatz von 
Pränataldiagnostik mit dem Argument der Leidvermeidung begründet: „Auch in der frühen 
Fehlbildungsdiagnostik schwerster nicht behandelbarer, jedoch lebensfähiger Störungen, 
kann qualifizierte Ultraschalldiagnostik unnötiges Leiden der Ungeborenen und das Leid 
der Mütter mindern“ (Deutsche Gesellschaft für Ultraschall in der Medizin zit. n. Kunz 
2006, 32). Bezeichnend ist hier, dass von einer „lebensfähigen Störung“ gesprochen wird 
und nicht von einem Menschen! 
Anne Waldschmidt betont in ihrem Vortrag auf der Fachtagung „Reproduktionsmedizin 
und Gentechnik – Frauen zwischen Selbstbestimmung und gesellschaftlicher Normierung“: 
 
„Maßnahmen, die auf Verringerung von Leid abzielen oder zumindest 
einigermaßen überzeugend auf diese Zielsetzung verweisen können, können sich 
ihrer Durchsetzung fast sicher sein. Denn wer will sich schon dem Vorwurf 
ausgesetzt sehen, dass er verantwortlich sei für das Leid anderer?“ (Waldschmidt 
2001a, 4) 
 
BefürworterInnen der pränatalen Diagnostik setzen oft eine „moralische Pflicht“ zur 
Vermeidung von Leid im Allgemeinen voraus (Graumann 2003, 39) und übergehen dabei, 
dass für die meisten diagnostizierten Genveränderungen (noch) keine 
Therapiemöglichkeiten existieren und ein Vermeiden von Leid nur durch ein „Vermeiden 
der Leidenden“ möglich ist, also, um im Rahmen der Pränataldiagnostik zu bleiben, durch 
einen Schwangerschaftsabbruch. 
Das Argument der Leidvermeidung scheint zudem fraglich, als alleine die Wartezeit auf 
das Ergebnis eines pränatalen Tests eine enorme Belastung für die Eltern darstellt, Zweifel 
und Ängste hervorrufen kann und die betroffenen Frauen sich oft von dem Ungeborenen 
und der Schwangerschaft an sich emotional distanzieren, wie dies in einigen 
Untersuchungen belegt wird (Baldus 2006, Nippert 1994, Katz Rothman 1989). Weiters 
wird oft außer Acht gelassen, dass auch ein negativer Befund keine Garantie auf ein 
gesundes bzw. nicht-behindertes Kind sein kann, da eine Vielzahl von Krankheiten und 
Behinderungen peri- oder postnatal entstehen oder zu diesem Zeitpunkt erst erkennbar ist. 
Auch der Abbruch an sich muss von den Eltern erst einmal verarbeitet werden und nicht 
selten zerbrechen Familien an dieser Aufgabe (Schindele 1994, 86f). Es stellt sich also 
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auch hier die Frage, für wen die Pränataldiagnostik Leid zu vermeiden hilft und für wen sie 
eher noch mehr Leid verursacht. 
Ein weiteres Problem der Argumentation, der Einsatz von Pränataldiagnostik könne Leid 
verhindern, kann auch die Definition von „unerträglichem Leid“ darstellen, wie folgende 
Beispiele zeigen: Immer mehr Behinderungen und genetisch bedingte Merkmale werden 
pränataldiagnostisch erfassbar, wobei der Ausprägungsgrad dabei nicht bestimmt werden 
kann. In einer für die Zeitschrift GEO WISSEN vom Institut für Demoskopie Allensbach 
durchgeführten Studie (2002, 140) geben 52% der im Jahr 2002 Befragten an, dass sie 
einen Ausschluss von Alkoholismus schon vor der Geburt ihres Kindes vornehmen lassen 
würden, so das denn möglich sei. In einer anderen Studie (Nippert 1994) wurden 
Schwangere befragt, wie sie bei der fiktiven Diagnose „genetisch bedingtes Übergewicht“ 
handeln würden. 18,4 % der Befragten gaben an, dass sie bei einem derartigen Befund 
einen Abbruch vornehmen lassen würden. Immerhin 35,5% würden die Schwangerschaft 
nicht abbrechen lassen, sind aber dafür, dass andere Frauen, wenn sie es wünschen, in 
diesem Fall die Möglichkeit zum Abbruch hätten (a.a.O., 76). Hieran sieht man deutlich, 
dass die Bereitschaft zum Abbruch enorm groß ist. Schon bei Genveränderungen, von 
denen man nicht einmal weiß, ob und in welchem Ausprägungsgrad sie sich auswirken 
werden bzw. bei kleineren Abweichungen von der gesellschaftlichen Norm (Übergewicht), 
würde die Möglichkeit der pränatalen Diagnostizierbarkeit begrüßt und auch genutzt 
werden. Schindele (1994, 83) spricht in diesem Zusammenhang sogar davon, dass es sich 
bei Pränataldiagnostik nicht nur um ein Instrument handelt, um behinderte Kinder 
„herauszufiltern“, sondern sie „setzt auch neue Normen von Krankheit und Behinderung, 
neue Maßstäbe, welche Kinder liebenswert und lebenswert sind und welche nicht.“ 
Es lässt sich festhalten, dass es in der Diskussion um die Pränataldiagnostik also nicht nur 
um die Frage geht, ob die Pränataldiagnostik zu befürworten sei oder nicht, sondern auch 
darum, wie sich die Gesellschaft und vor allem die Gynäkologie zum Thema 
Schwangerschaftsabbruch als Mittel der Leidvermeidung positioniert. 
 
Die sich aufdrängende Frage, ob ein Leben mit Behinderung tatsächlich nur ein leidvolles 
sein kann und wie Betroffene zu dieser Frage stehen, bleibt in der gynäkologischen 
Fachliteratur weitgehend unbeachtet bzw. werden Anfragen und Überlegungen über die 
Legitimierbarkeit der Pränataldiagnostik mitsamt ihren Folgen (Schwangerschaftsabbruch) 
in den Zuständigkeitsbereich der Bioethik verschoben. Es ist erstaunlich, dass diejenigen 
Menschen, die uns als einzige Antwort auf die Frage des Ausmaßes ihres Leidens geben 
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könnten, nämlich Menschen, die mit einer Behinderung leben, so beharrlich aus der 
Diskussion um die Pränataldiagnostik ausgeklammert werden. Da liegt die Vermutung 
nahe, dass das geschieht, um das Bild des/der hilflosen, „leidenden Behinderten“ nicht ins 
Wanken kommen zu lassen. Auch von Seiten der Heilpädagogik handelt es sich meist um 
ein Argumentieren über Menschen mit Behinderung anstatt eines Argumentierens von 
Menschen mit Behinderung. Dabei sollten gerade sie an der Diskussion teilnehmen 
können, kommt doch nach Meinung vieler BehindertenvertreterInnen ein Anerkennen der 
Pränataldiagnostik und des Schwangerschaftsabbruchs aus embryopathischer Indikation 
einem Aberkennen des Lebensrechts für Menschen mit Behinderung nahe (Kobusch 1994, 
68). Diese Meinung vertritt zum Beispiel auch die Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke 
(2001, 20), wenn sie in ihren „Ethischen Grundaussagen“ schreibt, dass die 
„Lebensunwert“-Diskussion alle Menschen mit einer Behinderung bedrohe, denn:  
 
„Wo Behinderte ihre Lebensrechte verteidigen müssen, ist ihr Leben bereits 
bedroht (…) Das Leben jedes Menschen hat seinen Wert aus sich selbst. Es kann 
keine Kriterien geben, wonach dieser Wert von Außenstehenden bestimmt werden 
kann. Die Festlegung von Kriterien für ‚lebensunwertes’ Leben bedeutet immer 
auch Ausgrenzung der Gruppe, die diese Kriterien nicht erfüllt – und zwar 
unabhängig von den Kriterien selbst“ (a.a.O.).  
 
Dieser Zusammenhang wird momentan sehr kontrovers diskutiert, doch die Befürchtung 
von Menschen mit Behinderung, dass die negative Bewertung des Phänomens 
„Behinderung“ bei Ungeborenen auch einen nachhaltigen Einfluss auf die Wahrnehmung 
und Akzeptanz von lebenden Menschen mit Behinderung habe, lässt sich nicht gänzlich 
zurückweisen. Im Rahmen einer Diskussion bei einer Fachtagung mit dem Titel „Vom 
Recht auf Anderssein“ formulierte auch Fröhlich diese Befürchtung: „Die routinemäßige 
Minderbewertung des Lebens mit einer Behinderung berührt grundsätzlich die Stellung 
behinderten Menschen in unserer Gesellschaft“ (Fröhlich u.a. 1994, 15). Menschen mit 
Behinderung werden zunehmend als „vermeidbares Übel“ wahrgenommen, denn man ist ja 
jetzt, so glaubt man, in der Lage, ihr Entstehen – bzw. ihre Geburt − zu verhindern. 
Menschen mit Down-Syndrom sind davon besonders betroffen, da die bekannten 
pränataldiagnostischen Verfahren vor allem auf ein frühzeitiges Erkennen (und 
Vermeiden) von Embryonen mit Down-Syndrom abzielen. 
 
Dem Leidvermeidungsargument wird eine Objektivierbarkeit des Leids vorausgesetzt, 
welche aber der Verschiedenartigkeit des empfundenen und erlebten Leids und auch der 
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empfundenen Intensität nicht gerecht werden kann. Dass mit einer Behinderung leben zu 
müssen, eine große Herausforderung darstellt, aber nicht gleich unerträgliches Leid 
bedeuten und in Folge dessen das Nicht-Leben einem Leben mit Behinderung vorzuziehen 
sein muss, soll im Rahmen dieser Arbeit thematisiert werden. 
 
Derzeitiger Forschungsstand und Forschungsdefizit 
Bei meinen Recherchen stieß ich auf eine wissenschaftliche Arbeit, die sich mit dem 
Argument der „Leidvermeidung“ im Zusammenhang mit Pränataldiagnostik befasst und in 
der auch Menschen mit Behinderung zu diesem Thema zitiert werden. Tim Bendokat 
(2000) beschreibt in seiner Arbeit den Zusammenhang zwischen Leid, Behinderung und 
Pränataldiagnostik und die Konsequenzen für die Körperbehindertenpädagogik. Er widmet 
einen Teil seiner Arbeit auch der Frage, wie groß der Leidensdruck von Menschen mit 
einer körperlichen Behinderung aus deren Sicht ist. Er tut dies anhand einer Auswahl 
biographischer und autobiographischer Texte.  
Mit dem Themenbereich „Leid und Behinderung“ befassen sich außerdem auch Bendokat 
& Schlüter (2002), Gröschke (2003), Kurmann (2001a), Mürner (2001), Thalhammer 
(1993), und Waldschmidt (2007, 2002, 2001b). Zu diesem Thema äußert sich auch Saal 
(1994, 1991) als Betroffener (mit einer körperlichen Behinderung) selbst. Dörner (1990), 
Thalhammer (1992) und Thimm (1985) beziehen in den Themenkomplex „Leid und 
Behinderung“ auch noch den Aspekt des Mitleids mit ein.  
Die Veröffentlichung von Singers „Praktische Ethik“ (1984), in der das Lebensrecht des 
(geschädigten) Säuglings und Fötus, welches in Frage gestellt wird, zentrales Thema ist, 
hatte die so genannte „Lebensrechtsdebatte“, in der viele AutorInnen zu Singers Thesen 
Stellung nahmen, zur Folge. Einer der Gründe, warum das Lebensrecht angezweifelt wird, 
stellt in Singers Argumentation „Leid“ dar. Mit diesem Argument befassten sich in der 
Folge Jantzen (1991) und andere. 
Klein (2005) führte, wie bereits erwähnt, eine Untersuchung von Medientexten, die sich 
mit pränataler Diagnostik befassen, durch, in welcher auch die Argumente (u. a. 
Leidvermeidung) für die Durchführung einer solchen Gegenstand der Studie waren. 
 
In wissenschaftlichen Publikationen, in denen verschiedene AutorInnen zum Thema 
Leidvermeidung und Pränataldiagnostik Stellung nehmen, kommen die eigentlich 
kompetenten Personen, was das Thema „Leid durch Behinderung?“ betrifft, nämlich 
Menschen mit Behinderung, nur selten und wenn, dann nur am Rande zu Wort. In der 
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Arbeit von Bendokat (2000) finden Aussagen von Menschen mit Behinderung zwar 
Beachtung, es geht in dieser Arbeit aber ausschließlich um Menschen mit einer 
körperlichen Behinderung und nicht um Menschen mit Down-Syndrom, wie es in dieser 
Arbeit der Fall sein soll.  
 
Das Forschungsdefizit besteht also darin, dass es bisher noch keine Untersuchung gibt, die 
sich damit befasst, ob und inwieweit Menschen mit Down-Syndrom nach eigenen 
Aussagen „leiden“. Im Zusammenhang mit der Rechtfertigungsfunktion, die das Argument 
„Leidvermeidung“ im Diskurs um die Pränataldiagnostik einnimmt, erscheint es aber 
besonders wichtig, sich mit eben diesem Thema auseinander zu setzen.  
Da es nicht möglich ist, Ungeborene mit Down-Syndrom über ihr (angebliches) Leiden 
oder Nicht-Leiden zu befragen (und selbst wenn es möglich wäre, wären sie kaum in der 
Lage darüber Auskunft zu geben, ob sie in ihrem kommenden Leben leiden werden oder 
nicht), sollen im Rahmen dieser Arbeit stellvertretend lebende Menschen mit Down-
Syndrom befragt werden. Gerade diese Art der Behinderung soll durch Pränataldiagnostik 
und den meist folgenden Schwangerschaftsabbruch vermieden werden. 
 
Daraus ergibt sich folgende Forschungsfrage: 
Inwieweit ist „Leid“ ein Thema im Leben von Menschen mit Down-Syndrom?  
Es wird unter anderem den Fragen nachzugehen sein, was „Leid“ für Menschen mit Down-
Syndrom bedeutet; ob Menschen mit Down-Syndrom leiden, und wenn ja, worunter sie 
leiden; ob „Leid“ ein dominantes Thema im Leben und aus der Sicht von Menschen mit 
Down-Syndrom ist u.s.w. 
 
Methode 
Die oben angeführten Fragen sollen mittels problemzentrierter Einzelinterviews nach 
Witzel (1982) beantwortet werden, welche durch die Qualitative Inhaltsanalyse nach 
Mayring (2007) ausgewertet werden.  
Die Ergebnisse werden anschließend diskutiert und interpretiert und vor allem mit dem 
Argument der Leidvermeidung in Verbindung gesetzt. Durch die Verwendung von 
Interviews wird es ermöglicht, die Sicht von GynäkologInnen und BioethikerInnen als 
Außenstehende mit der Darstellung der Lebensrealität durch Betroffene in Diskussion zu 
bringen. In diesem Zusammenhang muss jedoch darauf hingewiesen werden, dass auch 
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diese Interviews einer Einschränkung unterliegen und zwar, dass nur Menschen befragt 
werden können, mit welchen eine verbale Kommunikation möglich ist. 
 
Heilpädagogische Relevanz 
Die Pränataldiagnostik zielt unter anderem darauf ab, Behinderung zu entdecken und hat in 
Ermangelung von geeigneten pränatalen (und postnatalen) Therapien meist den 
Schwangerschaftsabbruch – also das Vermeiden eines Menschen mit Behinderung – zur 
Folge. In der Öffentlichkeit wird, wie bereits erwähnt, der Eindruck erweckt, Behinderung 
sei verhinderbar. Durch die dadurch entstehende Minderbewertung eines Lebens mit 
Behinderung sehen viele BehindertenvertreterInnen (das wurde ebenfalls bereits 
angedeutet) die Gefahr, dass Menschen mit Behinderung in Zukunft unter Druck geraten 
könnten, ihre Existenz rechtfertigen zu müssen. 
Warum hier gerade die Heilpädagogik einzuschreiten gefordert ist, beschreibt der 
Heilpädagoge Otto Speck, indem er die Grundsätze der Heilpädagogik wie folgt 
formuliert:  
 
„Das heilpädagogische Ethos gebietet, das Bildungsrecht und die soziale 
Eingliederung derjenigen zu sichern, die auf Grund physischer, psychischer und 
sozio-emotionaler Entwicklungshindernisse von Benachteiligung, Missachtung und 
sozialem Ausschluss bedroht sind, und es ihnen zu ermöglichen, ein 
menschenwürdiges Leben zu führen. Sie stützt ihre Legitimation auf den 
unbedingten Sinn auch imperfekten menschlichen Lebens“ (Speck 2005, 14, 
H.i.O.). 
 
Die Heilpädagogik soll also das Bildungsrecht und die soziale Eingliederung von 
Menschen mit Behinderung sichern. Das kann ihr aber nur dann gelingen, wenn diesen 
nicht grundsätzlich das Lebensrecht aberkannt wird, was durch ein Anerkennen der 
Pränataldiagnostik und des Schwangerschaftsabbruches aus embryopathischer Indikation 
geschähe. So schreibt auch Otto Speck weiter: 
 
„Wie kann die Heilpädagogik Menschen zu einer sinnvollen Daseinsgestaltung 
verhelfen, wenn deren Existenz unter den neuen eugenischen Gesichtspunkten als 
‚unzumutbar’, als ‚Elend’ oder als ‚vermeidbarer Schaden’ bewertet wird, der 
künftig gentechnisch verhindert bzw. verbessert werden kann und soll?“ (a.a.O.)3 
 
                                               
3 Speck spielt hier auch auf die bereits erwähnte problematische Rechtssprechung an, in der GynäkologInnen 
wegen der Geburt eines behinderten Kindes verklagt werden können bzw. das Kind als juristischer Schaden 
angesehen wird. 
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Da sich die Heilpädagogik seit jeher als Fürsprecherin für Menschen mit Behinderung 
sieht, ist es also auch hier ihre Aufgabe, den Bemühungen der Pränataldiagnostik, 
Behinderung „abzuschaffen“, entschieden entgegenzutreten. Wenn es zu zeigen gelingt, 
dass das Leben von Menschen mit Down-Syndrom – aus deren Sicht −  kein ausschließlich 
leidvolles ist und dass das Leid nicht zwangsweise eine übergeordnete Rolle in deren 
Leben spielen muss, so ist zumindest für diese Personengruppe die Argumentation der 
Leidvermeidung in Frage zu stellen, beziehungsweise kann zumindest durch ein Aufzeigen 




Im ersten Kapitel der Arbeit werden die medizinischen Grundlagen der Pränataldiagnostik 
erörtert und durch weiterführende Überlegungen ergänzt. 
Im zweiten Kapitel werden Argumente von GynäkologInnen für den Einsatz von 
Pränataldiagnostik vorgestellt. Hier werden auch Überlegungen von BioethikerInnen 
miteinbezogen, die ja in der medialen Diskussion verstärkt auftreten und so 
meinungsbildend agieren und deren Aussagen oft richtungweisend für Politik und 
Gesellschaft sind. Hierbei werde ich mich hauptsächlich mit dem Argument der 
„Leidvermeidung“ befassen. 
Im dritten Kapitel werde ich Begriffsbestimmungen von Leid rezipieren und diskutieren, 
um die Vielschichtigkeit des Begriffes und seine Bedeutung herauszuarbeiten. 
Im vierten Kapitel wird das Down-Syndrom, seine Ursachen, sein Erscheinungsbild und 
mögliche Förder- bzw. Therapiemaßnahmen vorgestellt. 
Im fünften Kapitel werden die bisherigen Erfahrungen mit Interviews mit Menschen mit 
geistiger Behinderung, die gewählten Methoden und das Forschungsdesign vorgestellt. 
Im sechsten Kapitel werden die Forschungsergebnisse zuerst in Einzelfalldarstellungen 
präsentiert. Daran anschließend wird eine generalisierende Analyse der Interviews vor dem 
Hintergrund der erarbeiteten Theorie vorgenommen. 
Im siebten Kapitel schließlich erfolgt ein Resümee über den Zusammenhang von Leid und 
Behinderung speziell bei Menschen mit Down-Syndrom. Das Resümee stellt die 
abschließende Betrachtung der Diplomarbeit dar, in welcher der theoretische und der 
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1. Pränataldiagnostik 
 
Unter Pränataldiagnostik versteht man vorgeburtliche Untersuchungsverfahren, die 
Hinweise auf die Entwicklung des Kindes geben bzw. durch die bestimmte (genetisch 
bedingte) Fehlbildungen, Behinderungen und Krankheiten nachgewiesen bzw. 
ausgeschlossen werden können (Strachota 2006, 7). Im Rahmen der Mutter-Kind-Pass-
Untersuchungen werden Müttern regelmäßige Kontrollen empfohlen, zu denen sowohl 
Blut- als auch Ultraschalluntersuchungen gehören. Die Inanspruchnahme von pränataler 
Diagnostik war bis vor wenigen Jahren bestimmten Risikogruppen4 vorbehalten (a.a.O.). 
Manche der verfügbaren pränatalen Untersuchungsmethoden, weisen aber mittlerweile den 
Charakter von Screening-Verfahren auf (z.B. Nackenfaltenmessung). Fast allen Eltern wird 
schon in der frühen Schwangerschaft die gezielte (nicht-invasive) Suche nach 
Auffälligkeiten angeboten. Sollten die Ergebnisse darauf hinweisen, dass beim Kind eine 
Fehlbildung, Krankheit oder Behinderung vorliegen könnte, werden weiterführende 
(invasive) Verfahren angeboten und zu meist auch in Anspruch genommen (a.a.O., 7f).  
An dieser Stelle ist anzumerken, dass alle Untersuchungen des ungeborenen Kindes als 
Pränataldiagnostik zu bezeichnen wären (Pschyrembel 1994, 1237), von vielen AutorInnen 
aber damit zumeist nur jene Verfahren gemeint sind, die gezielt5 nach Abweichungen 
suchen und nur diese Verfahren sind es, die von Seiten der Heilpädagogik, 
Behindertenverbänden und MenschenrechtsvertreterInnen immer wieder in Frage gestellt 
werden. Die Gründe dafür bestehen unter anderem im Verhältnis von Diagnose und 
Therapie, welches in Kapitel 1.4 dargestellt wird. Eine solche gezielte Suche nach 
Fehlbildungen, Krankheiten und Behinderungen erfordert eine Indikation, welche diese 
Suche medizinisch rechtfertigt, das heißt, dass das Eingreifen der Medizin begründet 




                                               
4 Auf die Definition der Risikogruppen wird im folgenden Kapitel näher eingegangen. 
5 Die im Mutter-Kind-Pass vorgesehenen Untersuchungen dienen dazu, eine normal verlaufende 
Schwangerschaft durch Sicherung des Schwangerschaftsalters zu überwachen und die regelrechte körperliche 
Entwicklung des Kindes zu beobachten (Schroeder-Kurth 1998, 45). Hierbei wird nicht gezielt nach 
Fehlbildungen, Krankheiten oder Behinderungen gesucht, diese werden eher „zufällig“ entdeckt (a.a.O.).  
Davon grenzen sich Verfahren scharf ab, deren einziger Sinn und Zweck es ist, eben diese Behinderungen, 
Fehlbildungen und Krankheiten zu entdecken, so wie zum Beispiel die gezielte Suche nach Trisomien mittels 
pränataler Genanalyse oder Nackenfaltenmessung. 
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1.1 Indikationen für den Einsatz von gezielter Pränataldiagnostik  
Indikation bedeutet „Merkmal“ (Duden 1996, 368), im medizinischen Sinne aber auch 
„Heilanzeige“, womit der Grund für den Einsatz einer bestimmten medizinischen 
Maßnahme bei einem definierten Krankheitsbild gemeint ist. Die Anwendung der 
jeweiligen Maßnahme muss durch diesen Grund ausreichend gerechtfertigt werden 
(Pschyrembel 1994, 716). Wenn also eine Maßnahme hinreichend medizinisch begründet 
werden kann, bezeichnet man sie als indiziert. 
Eine Indikationsstellung ist vor allem für den Einsatz von invasiver Pränataldiagnostik und 
der damit fast immer verbundenen genetischen Tests eine Voraussetzung. Schroeder-Kurth 
(1988, 180) betont aber, dass die beratenden und durchführenden ÄrztInnen den „Schlüssel 
zur Pränataldiagnostik“ noch immer gewissermaßen in den Händen halten. Denn sie 
entscheiden, ob die betreffende Schwangere einer Risikogruppe zuzuordnen ist und 
demnach Pränataldiagnostik überhaupt und in welchem Ausmaß angeboten oder sogar 
empfohlen werden soll. Je nach Arzt oder Ärztin kann eine solche Zuordnung durch 
„Zustimmung zu der Maßnahme, über eine Engstellung der Indikation bis hin zu einer 
Ausweitung oder völligen Aufgabe jeglicher Steuerung durch den Arzt“ (a.a.O.) stark 
variieren. Im Folgenden sind die häufigsten Indikationsstellungen kurz skizziert. 
Die heute häufigste Indikation für die Inanspruchnahme von invasiven 
pränataldiagnostischen Verfahren ist das erhöhte mütterliche Alter, da sich die 
Wahrscheinlichkeit, dass das erwartete Kind eine chromosomale Veränderung (vor allem 
das Down-Syndrom) aufweist, bei Frauen über 35 signifikant erhöht (a.a.O.). Dadurch hat 
sich diese Altersgruppe zur Hauptzielgruppe der invasiven Pränataldiagnostik entwickelt. 
Die Altersindikation stellt mit 78% (Willenbring 1999, 23) die häufigste Indikation für den 
Einsatz pränataler Diagnostik dar – Holzgreve u. a. (1995, 101) sprechen in ihrer Studie 
sogar von einem Anteil von 82%. Nahezu die Hälfte aller Schwangeren über 35 nimmt 
Pränataldiagnostik in Anspruch (Willenbring 1999, 23).  
Obwohl in diesem Alter die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit einer Chromosomen-
Abweichung zu bekommen, erhöht ist, wurden 1994 trotzdem 80% der mit Down-
Syndrom geborenen Kinder von Frauen unter 35 auf die Welt gebracht (Riedl 1994a, 132). 
Dies hängt einerseits damit zusammen, dass der Anteil der Schwangeren über 35 an den 
gesamten Schwangerschaften damals lediglich 5% ausmachte (a.a.O.), andererseits lässt 
sich auch ein Zusammenhang mit der in diesem Alter praktizierten dichteren Kontrolle der 
Schwangerschaft vermuten, wodurch es häufiger zur Verhinderung der Geburt eines 
Kindes mit Down-Syndrom kommt. Hier muss aber erwähnt werden, dass der Anteil der 
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Schwangeren über 35 Jahren seither stetig ansteigt (Lenhard 2003, 166), was bedeutet, 
dass auch die Auftretenswahrscheinlichkeit des Down-Syndroms zunimmt. Trotzdem sinkt 
der Anteil der Kinder mit Down-Syndrom an Sonderschulen. Lenhard (a.a.O., 173) 
berichtet von einem Rückgang der an deutschen Förderschulen unterrichteten Schüler mit 
Down-Syndrom von 25,1% zu Beginn der 70er Jahre auf 15,3% im Jahr 2003. Dieser 
Rückgang ist laut Lenhard nicht allein auf die verstärkte integrative Beschulung 
zurückzuführen, sondern vor allem auch auf den in Deutschland äußerst progressiven 
Einsatz von Pränataldiagnostik. Eine Schwangerschaft bei einer Frau über 35 Jahren wird 
automatisch als „Risikoschwangerschaft“6 eingestuft. 
Auffällige Befunde bei vorangegangenen nicht-invasiven Untersuchungen stellen eine 
weitere Indikationsstellung für den Einsatz invasiver pränataldiagnostischer Mittel dar. 
Nicht-invasive Verfahren können bisher nur Berechnungen der Wahrscheinlichkeit und 
Hinweise auf das Vorhandensein einer Fehlbildung, Behinderung oder Krankheit liefern. 
Welche das sind, wird in Kapitel 1.2.1 näher erörtert. Nach einer festgestellten erhöhten 
Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen, ist ein Einsatz von 
invasiver Diagnostik zur exakten Abklärung angezeigt. 
Immer mehr Bedeutung gewinnt aber vor allem die psychologische Indikation. Frauen, die 
keine der oben genannten erhöhten Risiken aufweisen, scheinen zunehmend verunsichert 
und beunruhigt über den Zustand ihres ungeborenen Kindes zu sein (Braun 2006b, 3). 
Dazu kommt auch noch die oft vertretene Einstellung, dass die Geburt eines Kindes mit 
einer Behinderung nicht mehr notwendig, da vermeidbar sei. Diese beiden Faktoren 
werden zu einer Indikation für invasive Diagnostik, da man davon ausgeht, dass 
übersteigerte Ängste der Mutter die Schwangerschaft erheblich beeinflussen können 
(Willenbring 1999, 23).  
Wenn ein Paar bereits ein Kind mit einer Behinderung geboren hat, wir ihm zumeist zur 
Durchführung einer Pränataldiagnostik geraten. Die Wiederholungswahrscheinlichkeit ist 
nach der Geburt eines Kindes mit einer Chromosomenveränderung höher, als bei einer 
vorangegangenen Geburt eines Kindes ohne eine derartige Veränderung (Willenbring1999, 
23). Auch bei Vorliegen oder der Vermutung einer Erbkrankheit in der Partnerschaft oder 
der Verwandtschaft des Elternpaares gilt die Wahrscheinlichkeit, dass diese erneut auftritt, 
                                               
6 Weiters gelten Schwangerschaften bei mehr als einem vorangegangenen Schwangerschaftsabbruch, einem 
Kaiserschnitt bei der letzten Geburt oder einer Erkrankung der Schwangeren an Diabetes mellitus 
automatisch als Risikoschwangerschaften. Bei Plazentainsuffizienz (mangelnde Funktion des 
Mutterkuchens), einer Lage-Anomalie oder bei vorzeitigen Wehen, fällt die betreffende Schwangerschaft 
auch in diese Kategorie. Darüber hinaus werden aber auch Schwangerschaften als risikohaft eingestuft, bei 
denen nicht näher spezifiziert wird, worin das angebliche Risiko besteht (Lenhard u.a. 2003, 166). 
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als erhöht (Strachota 2002, 290). Auch bereits vorangegangenen Fehlgeburten oder wenn 
die Frau während der Schwangerschaft schädlichen Einflüssen (Röntgenstrahlen, 
Chemotherapie, radioaktiver Strahlung, Medikamenteneinnahme etc.) ausgesetzt war, 
können den Einsatz von pränatalen Diagnosemethoden indizieren (Riedl 1994a, 127).  
Allgemein bleibt festzuhalten, dass der Anteil von so genannten 
„Risikoschwangerschaften“ seit 1987 bis 2002 in Bayern von 55% auf 65% anstieg 
(Lenhard 2003, 166). (Das sind immerhin fast zwei Drittel aller Schwangerschaften!) Ein 
ähnlicher Anstieg lässt sich auch in Österreich vermuten. Diese Zunahme der als 
Risikozustand eingestuften Schwangerschaften spiegelt sich im Anstieg der 
Inanspruchnahme von invasiven pränatalen Untersuchungen wieder. In Bayern stieg der 
Anteil der Schwangerschaften, bei welchen eine Amniozentese (bis zur 22. 
Schwangerschaftswoche) oder eine Chorionzottenbiopsie durchgeführt wurde, im selben 
Zeitraum von 3,4% auf 9,6% (a.a.O., 167). Das heißt, dass im Jahr 2002 fast 10% aller 




1.2 Methoden der Pränataldiagnostik  
Im Folgenden werden die Verfahren der Pränataldiagnostik näher beschrieben, wobei die 
jeweiligen Hinweise auf das eventuelle Vorliegen eines Down-Syndroms, die das 
betreffende Verfahren liefern kann, herausgearbeitet werden. 
 
1.2.1 Nicht-invasive Untersuchungen 
Unter nicht invasiven Verfahren der Pränataldiagnostik versteht man jene, die nicht in den 
Mutterleib eindringen, also ohne chirurgischen Eingriff in den Körper der Frau erfolgen 
(Strachota 2006, 13). Aus diesem Grund gelten diese Verfahren als weniger risikoreich: 
Das Risiko einer Fehlgeburt wird durch diese Verfahren nicht erhöht.  
Zu den nicht-invasiven Verfahren zählen der Ultraschall und Untersuchungen des 
mütterlichen Blutes. 
 
Der Ultraschall gehört zu den bildgebenden Verfahren. Durch Schwingungen mit einer 
Frequenz von mehr als 20 Kilohertz, welche von den verschiedenen Organen (die eine 
unterschiedliche Dichte aufweisen) unterschiedlich reflektiert werden, können 
Körperstrukturen sichtbar gemacht werden (Pschyrembel 1998, 1592). Dieses Verfahren 
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wird sowohl zur Feststellung der Schwangerschaft, als auch später als 
Routineuntersuchung unter anderem zum Nachweis von Kindsbewegungen und kindlichen 
Herzaktionen, zur Bestimmung der Fruchtwassermenge und der Größe des Kindes, zur 
genauen Lagebestimmung von der Plazenta und zur Mehrlingsdiagnostik eingesetzt 
(a.a.O.). Durch eine Ultraschalldiagnostik können 90% der pränatal diagnostizierbaren 
Anomalien erfasst werden (Willenbring 1999, 23). 
Die Nackenfaltenmessung kann in der 10. bis 14. Schwangerschaftswoche durchgeführt 
werden. In dieser Periode zeigen sich bei Embryonen mit Chromosomenstörung häufig so 
genannte Nackenödeme. Ein Nackenödem ist eine Schwellung bzw. Verdickung der 
Nackenfalte, die durch Ansammlung von Flüssigkeit entstehen kann (Strachota 2006, 14). 
Diese Verdickung der Nackenfalte kann via Ultraschall festgestellt werden und (in 
Kombination mit einer erhöhten Fruchtwassermenge) einen Hinweis auf das Vorliegen 
einer Chromosomenveränderung darstellen. Eine verdickte Nackenfalte kann allerdings 
auch bei Embryonen ohne genetische Abweichung auftreten und das richtige Erkennen 
dieser Anzeichen erfordert ein hohes Maß an Übung und Erfahrung seitens der 
DiagnostikerInnen (Strachota 2002, 286). Ein auffälliges Ergebnis der 
Nackenfaltenmessung kann also lediglich als Hinweis auf eine eventuelle Gen-
Veränderung gedeutet werden, welchen es näher zu überprüfen gilt. Wurde bei der 
Nackenfaltenmessung eine Auffälligkeit festgestellt, zieht das in den meisten Fällen 
andere, invasive Untersuchungen nach sich.  
In der 18. bis 22. Schwangerschaftswoche wird im österreichischen Mutterkindpass das so 
genannte Organscreening empfohlen (a.a.O., 15). Hierbei geht es darum, via Ultraschall 
Nachweise von sichtbaren Abweichungen der Körperform und Organstrukturen 
(Herzfehler, Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte, Fehlbildungen oder Fehlen von Organen etc.) 
zu finden. Dadurch können sogar Hinweise auf genetische Abweichungen gefunden 
werden, da bestimmte Fehlbildungen gehäuft in Kombination mit bestimmten 
Behinderungen auftreten. Im Falle des Down-Syndroms kommt es beispielsweise zu einem 
gehäuften Auftreten von Herzfehlern und Fehlbildungen des Magen-Darm-Traktes (vgl. 
4.2). 
In der 30. bis 34. Schwangerschaftswoche wird eine weitere Ultraschalluntersuchung 
empfohlen, welche vor allem dazu dienen soll, das Wachstum des Kindes, die Kindslage, 
die Fruchtwassermenge und den Sitz der Plazenta zu kontrollieren. Durch die Kontrolle 
des Wachstums des Kindes  können unter anderem Rückschlüsse darauf gezogen werden, 
ob das Kind noch ausreichend durch die Plazenta versorgt wird (Strachota 2006, 16). 
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Der Dopplerultraschall ist eine Untersuchungsmethode, die die Strömungsgeschwindigkeit 
des Blutes in den Gefäßen des Kindes misst. So kann festgestellt werden, ob das Kind von 
der Plazenta ausreichend mit Sauerstoff und Nährstoffen versorgt wird. Diese Technik 
kann nach der 20. Schwangerschaftswoche z.B. bei Wachstumsstörungen oder Verdacht 
auf Herzfehler beim Kind und auch bei Zuckerkrankheit oder Bluthochdruck der Mutter 
zum Einsatz kommen (a.a.O.). Dadurch wird die Berechnung des optimalen 
Geburtstermins ermöglicht, bei dem das Kind möglichst lange im Mutterleib bleiben kann 
und dennoch immer ausreichend versorgt wird. 
 
Auch durch Untersuchungen des mütterlichen Blutes können Hinweise auf etwaige 
Erkrankungen oder Behinderungen des Ungeborenen gewonnen werden. Die 
Untersuchung des mütterlichen Blutes auf Alpha-1-Fetoprotein (AFP) kann in der 14. bis 
16. Schwangerschaftswoche vorgenommen werden. Ein zu niedriger AFP-Wert kann einen 
Hinweis auf das Vorliegen einer Chromosomenstörung beim Kind (vor allem dem Down-
Syndrom) geben, aber auch eine Stoffwechselstörung der Mutter zur Ursache haben. Eine 
Erhöhung des AFP-Wertes kann wiederum auf einen Neuralrohrdefekt bzw. auf Vorliegen 
eines Anencephalus7 hinweisen (Theile 1998, 41).  
Der Triple-Test wird zumeist in der 16. Schwangerschaftswoche durchgeführt. Durch eine 
Messung der Konzentration der beiden Schwangerschaftshormone beta-HCG (Human 
Chorion Gonadrotopin) und Oestriol im Blut der schwangeren Frau und dem oben 
erwähnten AFP wird in Abhängigkeit vom Alter der betroffenen Frau und des 
Schwangerschaftsalters ein Quotient errechnet, der mit dem so genannten Altersrisiko für 
das Down-Syndrom verglichen wird (Strachota 2006, 17). Dadurch kann die individuelle 
Wahrscheinlichkeit, dass das Kind eine chromosomale Anomalie aufweist (wobei es hier 
auch wieder vor allem um das Down-Syndrom geht), berechnet werden (Theile 1998, 41). 
Das Ergebnis liegt zumeist nach einer Woche vor, wobei die Falschpositiv-Rate von 7,2% 
bis 33,5% sehr hoch ist (Baldus 2006, 31). 
Vor allem für junge Frauen, die vom Alter her keine medizinisch begründete Indikation 
aufweisen, die aber trotzdem eine Untersuchung des Ungeborenen auf eine Behinderung 
hin wünschen, scheint dieses Verfahren ein risikoloser Weg zur Abklärung zu sein. Es 
                                               
7 Unter Neuralrohrdefekt versteht man das unvollständige Schließen des Neuralrohres (aus dem später 
Rückenmark und Gehirn entstehen) in der frühen Entwicklung des Embryos. Anencephalie ist eine Form 
eines Neurahlrohrdefekts. Hierbei ist der Neuralrohrschluss in der Gehirnregion fehlerhaft. Als Folge kommt 
es zu Fehlen des Schädeldachs und Fehlen bzw. Veränderungen wesentlicher Teile des Gehirns (Pschyrembel 
1994, 66). Kinder mit Anencephalie werden meist tot geboren bzw. sterben in den ersten Lebenstagen 
(Strachota 2006, 18) 
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muss aber auch hier betont werden, dass ähnlich wie bei der Nackenfaltenmessung durch 
den Triple-Test und durch die Untersuchung des AFP-Wertes lediglich Hinweise auf das 
Bestehen einer Chromosomenabweichung gefunden und Wahrscheinlichkeiten errechnet 
werden können. Außerdem liefert dieser Test nicht selten falsch positive Ergebnisse (also 
Ergebnisse die auf eine Behinderung hinweisen obwohl eine solche gar nicht besteht), 
welche unter anderem auf einem falsch berechneten Schwangerschaftsalter beruhen 
können (Strachota 2006, 18f). Es ist also auch in diesem Fall notwendig, wenn eine 
erhöhte Wahrscheinlichkeit bzw. Hinweise auf das Vorliegen einer Behinderung 
diagnostiziert werden, weiterführende invasive Untersuchungen vorzunehmen, um 
Gewissheit zu erhalten.  
 
Der Triple Test ist heute weitgehend von Combined-Test abgelöst worden. Dieser kann 
bereits zu einem früheren Zeitpunkt, nämlich in der 10. bis 14. Schwangerschaftswoche 
durchgeführt werden und liefert innerhalb weniger Tage Ergebnisse. Bei diesem Verfahren 
wird aus den Ergebnissen der Nackenfaltenmessung, der Bestimmung zweier Hormone im 
mütterlichen Blut und dem mütterlichen Alter ein Quotient errechnet, welcher die 
Wahrscheinlichkeit für eine chromosomale Veränderung beim Ungeborenen angibt (a.a.O., 
16f).  
 
Die bisher genannten Untersuchungen liefern keinen tatsächlichen Nachweis oder 
Ausschluss einer Behinderung, sondern können lediglich als Entscheidungshilfe für die 
werdenden Eltern gewertet werden, ob sie invasive Untersuchungen zur exakten 
Diagnostik vornehmen lassen wollen oder nicht. 
 
1.2.2 Invasive Untersuchungen 
Unter invasiven pränatalen Untersuchungen versteht man jene, für die ein Eingriff in den 
Körper der Schwangeren notwendig ist. Diese Untersuchungen gelten als risikobehaftet, da 
es infolge von möglichen Infektionen, Verletzungen, des Verlusts von Fruchtwasser, von 
Blutungen oder auch von verfrühten Wehen in ca. 1% der Fälle zu einer durch die invasive 
Untersuchung ausgelösten Fehlgeburt kommen kann (Theile 1998, 42). Das Fehlgeburten-
Risiko hängt dabei von der Art der Untersuchung ab und ist unterschiedlich hoch. Die 
invasiven Untersuchungsmethoden können jene Fehlbildungen, Krankheiten und 
Behinderungen, nach denen gezielt gesucht wird, (relativ) sicher nachweisen oder 
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ausschließen. Sie können den durch nicht-invasive Verfahren entstandenen Verdacht 
bestätigen oder zurückweisen.  
Invasive Methoden haben gemeinsam, dass es darum geht, genetisches Material des Fötus 
zu extrahieren und dieses auf spezifischen Mutationen hin zu untersuchen. Dies geschieht 
entweder durch Chromosomenanalysen oder durch Enzymbestimmungen, je nachdem nach 
welcher Abweichung gesucht wird (Schroeder-Kurth 1998, 47). Da dem Down-Syndrom 
eine Chromosomenveränderung zugrunde liegt (siehe Kapitel 4.1), kann ein Vorliegen 
desselben durch alle derartigen genetischen Untersuchungen festgestellt oder 
ausgeschlossen werden.  
Die Chorionzottenbiopsie (Eihautentnahme) kann bereits ab der siebten 
Schwangerschaftswoche durchgeführt werden (a.a.O.). Hierbei ist jedoch zu beachten, dass 
das Risiko von Missbildungen der Extremitäten des Ungeborenen bei einer frühen 
Chorionzottenbiopsie erhöht ist und daher eine Durchführung derselben erst nach einer 
Schwangerschaftsdauer von 9,5 Wochen anzuraten ist (Strachota 2002, 289). Dabei gibt es 
zwei unterschiedliche Arten der Zellentnahme: Bei der transzervikalen Zellentnahme wird 
durch einen Plastikkatheter, der durch den Gebärmutterhals (Zervix) an die Plazenta 
(Mutterkuchen) heran geschoben wird, Zottengewege abgesaugt. Dieses wird sofort auf 
das Vorhandensein von Chorionzotten kontrolliert und der Vorgang nötigenfalls 
wiederholt (a.a.O., 288). Das Risiko, durch diesen Eingriff eine Fehlgeburt auszulösen, 
liegt hierbei bei 2-4%, weshalb die weniger risikoreiche transabdominale Entnahme (1-2% 
Fehlgeburtenrate) zumeist bevorzugt wird (Schroeder-Kurth 1998, 47). Hierbei wird durch 
die Bauchdecke der Frau mit einer dünnen Punktionsnadel Zottengewebe entnommen 
(Theile 1998, 43). Beide Entnahmeverfahren werden unter Ultraschallsicht durchgeführt. 
Durch die Entnahme des Zottengewebes werden viele vitale und teilungsfähige 
embryonale Zellen gewonnen, anhand derer sich die Chromosomen des Kindes analysieren 
lassen. Darüber hinaus können die kultivierten Zellen auch molekulargenetisch auf 
entsprechende Einzelgenveränderungen hin untersucht werden, was vor allem bei 
entsprechend vorbelasteten Familien zum Tragen kommt (a.a.O.). Durch dieses Verfahren 
sind Chromosomen-Veränderungen mit einer 99%igen Sicherheit diagnostizierbar 
(Strachota 2006, 20). Darüber hinaus sind molekularbiologische und biochemische 
Untersuchungen des gewonnenen Zellmaterials möglich, wodurch bestimmte 
Stoffwechselerkrankungen und Erbkrankheiten festgestellt werden können (a.a.O.).  
Ein Ergebnis liegt bei Durchführung einer Chorionzottenbiopsie innerhalb von ein bis acht 
Tagen vor, was bedeutet, dass bei einem frühzeitigen Ergebnis ein 
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Schwangerschaftsabbruch noch vor der 12. Schwangerschaftswoche durch eine für die 
Frau risikoärmeren Absaugung des Embryos samt Fruchtsack möglich ist (Strachota 2002, 
288).  
 
Eine Amniozentese (Fruchtwasserpunktion) wird zumeist zwischen der 13. und 18.8 
Schwangerschaftswoche durchgeführt. Das Abortrisiko beträgt hierbei auch ca. 1% 
(Schroeder-Kurth 1998, 47). Wichtig ist zur Minimierung des Fehlgeburten-Risikos, vor 
der Durchführung der erforderlichen Punktion die Lage der Plazenta und des Kindes im 
Mutterleib genau zu bestimmen, um Verletzungen des Fötus, der Plazenta und von 
Nabelschnurgefäßen zu vermeiden (Pschyrembel 1994, 55). Zur Entnahme der 
Amnionflüssigkeit (Fruchtwasser) wird die Fruchtblase punktiert. Das kann entweder 
durch Punktion der Bauchdecke oder durch die hintere Scheidenhöhle geschehen (a.a.O.). 
Es werden 15-30 ml Fruchtwasser entnommen, welche vitale Amniozyten (im 
Fruchtwasser vorhandene Zellen des Fötus) enthalten. Diese werden vermehrt und können 
dann zytogenetisch, biochemisch und genanalytisch untersucht werden (Schroeder-Kurth 
1998, 47). Neben Chromosomen-Veränderungen (z.B. Down-Syndrom, Trisomie 13, 18) 
können auch Neuralrohrdefekte und bestimmte Stoffwechselerkrankungen oder 
Erbkrankheiten mit speziellen molekularbiologischen und biochemischen Untersuchungen 
festgestellt werden (Strachota 2006, 21). Die Wartezeit auf die Ergebnisse beträgt 
durchschnittlich zwei bis drei Wochen, was einen erheblichen Nachteil dieser Methode 
ausmacht, da eine derartig lange Wartezeit auf ein Ergebnis eine enorme 
Belastungssituation für werdende Eltern darstellt, wie in einigen Studien dargestellt 
werden konnte (Baldus 2006, Nippert 1994, Katz Rothman 1989). Darüber hinaus bedeutet 
eine längere Wartezeit auch, dass ein etwaiger Schwangerschaftsabbruch in ein späteres 
Schwangerschaftsstadium fällt. Welche Probleme das mit sich bringen kann, wird im 
Kapitel 1.4 erörtert. 
Durch eine Amniozentese können numerische und strukturelle Chromosomen-Anomalien, 
Störungen des Neuralrohrschlusses, bestimmte angeborene Muskel- und 
Stoffwechselerkrankungen und einige schwere innere Fehlbildungen festgestellt werden 
(Verein Ganzheitliche Beratung 1995, 29). Das Down-Syndrom ist dabei die häufigste 
diagnostizierte Chromosomen-Anomalie (Willenbring 1999, 27). 
 
                                               
8 Hierzu gibt es von verschiedenen AutorInnen abweichende Angaben, zum Beispiel kann nach Willenbring 
(1999, 25) eine Amniozentese erst ab der 15. Schwangerschaftswoche eingesetzt werden. 
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Weitere invasive Verfahren, welche erst in der zweiten Hälfte der Schwangerschaft 
durchgeführt werden können, sind die Plazentazentese (Punktion des Mutterkuchens) und 
die Cordozentese (Blutentnahme aus der Nabelschnur). Auch sie dienen der Gewinnung 
von kindlichem Genmaterial zur Durchführung einer Chromosomen-Analyse. Durch die 
Cordozentese kann darüber hinaus noch eine vermutete Erkrankung des Embryos (z.B.: 
Röteln) nachgewiesen oder ausgeschlossen werden (Theile 1998, 45).  
Die Fetoskopie (Fruchtspiegelung) dient heute nur noch zur Entnahme von fetalen 
Hautproben, wenn der Verdacht auf eine schwerste erbliche Hautkrankheit besteht. Diese 
Untersuchung wird einerseits wegen des späten möglichen Zeitpunkts (ca. 22. 
Schwangerschaftswoche) und der strikten Voraussetzungen zur Durchführung einer 
solchen (Klärung des Erbgangs in der Familie, hohes Wiederholungsrisiko, fehlende 
Heilungsmöglichkeiten und elektronenoptische Erfassbarkeit in der fetalen Haut) nur in 
seltenen Fällen durchgeführt (a.a.O.). 
Die drei letztgenannten pränataldiagnostischen Methoden bringen dieselbe Problematik mit 
sich wie eine Amniozentese: Die Untersuchungen können erst zu einem sehr 
fortgeschrittenen Zeitpunkt der Schwangerschaft durchgeführt werden und bringen bei 
einem positiven Befund und im Falle eines von den Eltern gewünschten 
Schwangerschaftsabbruchs oft ungeahnte Probleme mit sich (siehe Kapitel 1.4).  
 
Die FISH-Technik (Fluoreszenz-In Situ-Hybridisierung) stellt eine neue Methode dar, die 
ursprünglich an aus dem Blut der Mutter gewonnenen fetalen Zellen angewandt werden 
sollte, also als nicht-invasives Diagnoseverfahren gedacht war (Strachota 2002, 289). Da 
die Gewinnung der fetalen Zellen aus dem Blut der Mutter jedoch (noch) nicht in 
ausreichendem Maße gelingt, wird die FISH-Technik als Schnellverfahren für die Analyse 
von Zellmaterial genutzt, welches durch eine Amniozentese oder eine 
Chorionzottenbiopsie invasiv gewonnen wurde. Dabei werden Zellkerne von nicht 
kultivierten Amnionzellen verwendet, um die Zahl der Chromosomen 21, 18 und 13 sowie 
die der Geschlechtschromosomen zu bestimmen. Strukturelle Abweichungen oder andere 
numerische Abweichungen als solche der genannten Chromosomen können nicht erkannt 
werden. Durch den Einsatz der FISH-Technik kann also nur eine erhöhte 
Wahrscheinlichkeit auf eine numerische Abweichung bei den Chromosomen 21, 18, 13 
oder der Geschlechtschromosomen festgestellt werden. Da 10% der pathologischen 
Chromosomenbefunde aus Fruchtwasserproben (nach vorangegangener Altersindikation 
oder einem Hinweis durch den Triple-Test) mit der FISH-Analyse nicht diagnostizierbar 
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sind, wird diese immer nur in Kombination mit einer kompletten Chromosomenanalyse 
angeboten (Institut für Humangenetik 2006, [1f]).  
Der Vorteil dieser Methode besteht laut dem Institut für Klinische Genetik und Zytologie 
Nordrhein ([2008], [1]) darin, dass Ergebnisse der FISH-Analyse bereits innerhalb von 
zwei bis drei Tagen vorliegen und die oben genannten chromosomalen Abweichungen mit 
einer Wahrscheinlichkeit von 99% ausgeschlossen (oder nachgewiesen) werden können. 
Lange Wartezeiten und die dadurch entstehende Belastung der Eltern würden entfallen, da 
der Schnelltest 90% aller Chromosomenabweichungen mit relativ hoher 
Wahrscheinlichkeit ausschließen (bzw. bestätigen) kann. Für ein gesichertes Ergebnis 
bleibt aber weiterhin das Ergebnis der klassischen Chromosomenanalyse abzuwarten.  
Ein Schwangerschaftsabbruch, wie er zumeist nach einem positiven pränataldiagnostischen 
Befund vorgenommen wird, sollte nach einem FISH-Test aufgrund von gehäuften falsch-
positiven9 Ergebnissen nicht vorgenommen werden, das empfiehlt zumindest das Institut 
für Klinische Genetik und Zytologie Nordrhein ([2008], [1]). Das Ergebnis muss, wie 
gesagt, erst durch eine komplette Chromosomenanalyse bestätigt werden und wird daher 
zumeist auch nur in Kombination mit einer solchen angeboten (Institut für Humangenetik 
2006, [2]). 
 
1.2.3 Neue, in Entwicklung stehende Technologien 
Große Hoffnung wird in die Gewinnung von fetalem Gewebe aus dem mütterlichen Blut 
gesetzt. Dabei geht es einerseits um die Gewinnung von fetalen Zellen und andererseits um 
die Extrahierung von zellfreier fetaler DNA (Lapaire u.a. 2005, 272ff). Außerdem ist es 
bereits gelungen, fetale RNA aus dem mütterlichen Blut zu extrahieren (a.a.O., 272), 
wovon man sich weitere Möglichkeiten zur nicht-invasiven Feststellung von 
chromosomalen Veränderungen erhofft. Dadurch könnte das relativ niedrige Risiko von 
nicht-invasiven Methoden gewahrt und dennoch eine Diagnosegenauigkeit erreicht 
werden, wie sie bisher nur durch invasive Methoden gewährleistet ist. Laut einer Studie 
von Steven Quake und Kollegen könnte ein Bluttest bei der werdenden Mutter schon 
frühzeitig (um die 14. Schwangerschaftswoche) das Vorliegen eines Down-Syndroms beim 
ungeborenen Kind feststellen (o.A. 2008, [1]). Da dieser Bluttest, mit Kosten von ca. 700 
Dollar pro untersuchter Blutprobe, vergleichsweise billig ist, hoffen die Autoren der 
Studie, dass sich der Test bald flächendeckend durchsetzt (Zens 2008, [2]). 
                                               
9 Falsch-positiv bedeutet, dass eine chromosomale Abweichung diagnostiziert wurde, obwohl sie gar nicht 
vorliegt. 
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Mit Hilfe von fetalen Zellen im mütterlichen Blut sollen in Zukunft durch den Einsatz der 
FISH-Methode (siehe oben) und anderer Techniken, die erst in Entwicklung stehen und 
noch eine relativ hohe Diagnose-Ungenauigkeit aufweisen, schnelle, risikolose und exakte 
Ergebnisse möglich sein. Diese Variante der nicht-invasiven Pränataldiagnostik ist aber 
noch relativ unausgereift und eignet sich aufgrund oben genannter Probleme und aufgrund 
von „Schwierigkeiten in der Zellanreicherung, verbunden mit hohen Kosten und 
zeitbeanspruchenden Teilschritten, sowie fehlender spezifischer Marker“ noch nicht zur 
routinemäßigen Anwendung (Lapaire u. a. 2005, 273). 
Eine frühzeitige Erkennung von Risikoschwangerschaften erhofft man sich durch die 
Bestimmung des Anteils der zellfreien fetalen DNA im mütterlichen Blut. Eine Erhöhung 
dieses Anteils scheint auf das Vorliegen einer Trisomie hinzuweisen und auch 
geschlechtsspezifische Veränderungen können anhand der DNA nachgewiesen werden 
(a.a.O., 274). Doch auch diese Methode befindet sich erst in der Entwicklung. 
 
 
1.3 Diagnostizierbare genetische Störungen und Fehlbildungen  
Insgesamt 4% aller Neugeborenen sind von einer genetisch (mit-)bedingten Erkrankung, 
Fehlbildung oder Behinderung betroffen (Willenbring 1999, 28). Dabei werden sowohl 
lebensbedrohende Veränderungen als auch solche, die nur zu einer geringen 
Beeinträchtigung der Lebensqualität führen, erfasst. 
Bei angeborenen Fehlbildungen sind die Ursachen zumeist unbekannt. Sie werden 
überwiegend mittels Ultraschall festgestellt. Die meisten diagnostizierten Fehlbildungen, 
welche den cerebralen Bereich betreffen, sind: Anencephalus (Schädeldecke ist nicht 
geschlossen, Teile des Gehirns fehlen), Hydrocephalus (Wasserkopf) und Spina bifida 
(offener Rücken). Weiters können Fehlbildungen von Organen (z.B. Herz), Gliedmaßen 
und des Darmtrakts sowie auch Zysten und Tumore diagnostiziert werden (a.a.O.).  
Etwa 5% der monogenen Erkrankungen können pränatal festgestellt werden (z.B. 
Hämophilie (Blutgerinnungsstörung)). Diese sind aber meist nur mit sehr aufwendigen, 
gezielten Tests diagnostizierbar, weshalb eine derartige genetische Analyse nur 
durchgeführt wird, wenn die Eltern bereits ein betroffenes Kind haben bzw. wenn die 
Krankheit in der Familie schon einmal aufgetreten ist (a.a.O). 
Weiters können Chromosomenabweichungen festgestellt werden. Ca. 20% aller 
Befruchtungen sind von einer Chromosomenveränderung betroffen (Schüler 1993, 15), da 
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es aber bei den meisten Fällen zu einem Spontanabort kommt, weisen nur ca. 0,5% der 
Neugeborenen eine Chromosomen-Veränderung auf. 
Man unterscheidet zwischen numerischen und strukturellen Abweichungen. Strukturelle 
Anomalien sind relativ selten. Es handelt sich hierbei um Veränderungen der Struktur 
eines oder mehrerer Chromosomen, die entstehen, wenn einzelne Chromosomen 
auseinander brechen und sich neu (an anderer Stelle) wieder zusammenfügen. Die 
häufigste derartige Veränderung stellt die Robertsonsche Translokation dar, welche aus 
einer Fusion der Chromosomen 13 und 14 besteht (Schüler 1993,21). 
Schwerwiegender als numerische Veränderungen der Geschlechtschromosomen (z.B. 
Turner-Syndrom) sind numerische Veränderungen der Autosome10. Kinder, welche eine 
derartige Veränderung aufweisen, sind zumeist nicht lebensfähig. Ausnahmen stellen die 
Trisomie 13, 18 und 21 (Down-Syndrom) dar, wobei die Lebenserwartung von Kindern 
mit einer Trisomie 13 oder 18 bei nur etwa einem Jahr liegt (Willenbring 1999, 29).  
 
 
1.4 Therapie und Schwangerschaftsabbruch 
Idealerweise sollte nach einem positiven pränataldiagnostischen Befund nach dem 
medizinischen Prinzip „auf Diagnose erfolgt Therapie“, eine Therapie zur Lebenserhaltung 
bzw. Heilung des Ungeborenen durchgeführt werden. Doch die Schere zwischen pränatal 
feststellbaren Fehlbildungen, Erkrankungen und Behinderungen und der tatsächlich 
möglichen Therapie klafft weit auseinander. 
 
Vor allem im Bereich der organischen Fehlbildungen und bei fetalen Tumoren können 
durch operative Eingriffe vor und nach der Geburt oder durch einen geplanten 
Kaiserschnitt (etwa bei Herzfehlern) die Überlebens- und Heilungschancen für das Kind 
gesteigert werden (Hepp 1998, 52f). Auch durch die Gabe von Medikamenten an die 
Mutter oder mittels Injektion in die Fruchthöhle oder in das Ungeborene selbst und durch 
Bluttransfusionen für das Kind können bei einzelnen Krankheitsbildern Verbesserungen 
erzielt werden (a.a.O.). Unklar scheinen jedoch die Auswirkungen einer Operation des 
Ungeborenen auf die spätere psychische Entwicklung des Kindes. Bereits 1994 forderte ein 
Ärzteteam eine routinemäßige Schmerzausschaltung bei pränatalen Eingriffen und 
Abtreibungen, indem man dem Fötus schmerzstillende Mittel verabreicht (The Lancet 
1994, 230f), doch bis heute ist ein derartiges Vorgehen noch nicht Usus.  
                                               
10 Das sind jene Chromosomen, welche nicht die Geschlechtschromosomen sind.  
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Die Gentherapie befindet sich noch in Entwicklung und kommt bei pränatal 
diagnostizierten Genveränderungen nur äußerst selten zum Einsatz. Die Vorteile einer 
Gentherapie wären laut Hepp (1998, 53): „der Zugang zu Stammzellen, die günstige 
Immunlage und der frühestmögliche Therapiebeginn“. Durch eine Gentherapie wird direkt 
in das menschliche Erbgut eingegriffen. Durch den Einsatz einer (in Österreich 
verbotenen) Keimbahntherapie werden die künstlich herbeigeführten Veränderungen auch 
an die Nachkommen weitergegeben (Burkert-Dottolo & Peter, 2001, 36), wohingegen die 
somatische Therapie sich auf die Körperzellen der behandelten Person beschränkt 
(Strachota 2002, 292). Hepp (1998, 53) betont aber, dass auch die somatische Therapie 
hinsichtlich ihres Erfolges und möglicher Folgen für die Keimbahn des Ungeborenen nur 
sehr schwer abzuschätzen ist. 
 
Die meisten durch Pränataldiagnostik entdeckten Fehlbildungen und Behinderungen (so 
auch das Down-Syndrom) können aber durch die oben genannten Therapien nicht behoben 
bzw. geheilt werden, weshalb zumeist ein Schwangerschaftsabbruch als „Therapie“ 
angeboten wird (Riedl 1994b, 212). Schroeder-Kurth (1988, 182) formuliert direkter: 
„Pränataldiagnostik geschieht üblicherweise mit der Absicht, das kranke Kind zu 
identifizieren, um es ‚rechtzeitig’ … abtreiben zu können“. Und auch Strachota (2002, 
292) führt aus:  
 
„Medizinisch-therapeutische Maßnahmen werden in der Regel nicht eingeleitet, um 
diagnostizierbare oder bereits diagnostizierte Krankheiten und Behinderungen zu 
behandeln, sondern in der Absicht der Verhinderung von Krankheit und 
Behinderung bzw. der Vermeidung von Leid. Die Vermeidung von Leid, die in der 
Verhinderung von Behinderung gesehen wird, besteht de facto in der Verhinderung 
der Geburt von Menschen mit Behinderung.“ 
 
 
Zumeist wird also bei einem positiven pränatalen Befund, also bei festgestellten nicht-
therapierbaren Fehlbildungen, Krankheiten oder Behinderungen ein 
Schwangerschaftsabbruch vorgenommen. Prinzipiell ist in Österreich ein 
Schwangerschaftsabbruch innerhalb der ersten drei Schwangerschaftsmonate straffrei, 
solange er von einer Ärztin oder einem Arzt vorgenommen wird (Schlag 1994, 188). 
Darüber hinaus gibt es Regelungen, die einen Abbruch bis zur Geburt des Kindes erlauben:  
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„…wenn der Schwangerschaftsabbruch zur Abwendung einer nicht anders 
abwendbaren ernsten Gefahr für das Leben oder eines schweren Schadens für die 
körperliche oder seelische Gesundheit der Schwangeren erforderlich ist oder eine 
ernste Gefahr besteht, dass das Kind geistig oder körperlich schwer geschädigt sein 
werde, oder die Schwangere zur Zeit der Schwängerung unmündig gewesen ist und 
in allen diesen Fällen der Abbruch von einem Arzt vorgenommen wird…“ (ÖStGB 
§ 97(1) Abs. 2). 
 
Die Fristenregelung ist im Zusammenhang damit zu sehen, dass in den ersten drei Monaten 
der Schwangerschaft ein Abbruch noch medikamentös oder, nach Erweiterung der 
Gebärmutter, instrumentell mittels Ausschabung oder Absaugung durchgeführt werden 
kann (Beck u.a. 1998, 265). Ein späterer Abbruch (nach der 12. bis 13. 
Schwangerschaftswoche) wird zumeist durch die Anwendung von stark wehenfördernden 
Mitteln durchgeführt (a.a.O.). Ein solches Vorgehen bedeutet, dass die Geburt künstlich 
eingeleitet wird, wobei in der Regel, bei einem Abbruch vor der 24. 
Schwangerschaftswoche, das Kind stirbt und sozusagen „zu Tode geboren“ wird 
(Schindele 1989, 99). Besonders brisant ist ein solcher Abbruch, da ein Überleben von 
Frühgeborenen ab der 24. Schwangerschaftswoche möglich ist, durch einen späten 
Schwangerschaftsabbruch also ein auch außerhalb des Mutterleibs lebensfähiges Kind 
getötet werden soll (Willenbring 1999, 33). Den meisten Frauen ist aber nicht klar, wie 
erstens ein später Schwangerschaftsabbruch durchgeführt wird und dass zweitens in 
manchen Fällen der Fötus die eingeleitete Geburt überleben kann (Schindele 1994, 86). Da 
eine derartige Situation – wenn ein unerwünschtes Kind überlebt – sowohl die Eltern als 
auch das medizinische Personal in eine extrem unangenehme Situation bringt, wird 
manchmal versucht, das Kind schon im Mutterleib zu töten. Hierbei spricht man von 
Fetozid (Strachota 2002, 304). Die häufigste Tötungsmethode ist dabei die Injektion einer 
Kaliumchloridlösung in das schlagende Herz des Kindes, woraufhin das Herz zu schlagen 
aufhört. Dies findet unter Ultraschallkontrolle statt. Erst nach der Tötung des Kindes wird 
die Geburt eingeleitet (Strachota 2006, 25). 
Durch den späten möglichen Zeitpunkt der Amniozentese liegt ein Befund frühestens in 
der 17. bis 18. Schwangerschaftswoche, zumeist aber zwischen 19. und 22. Woche, vor 
(a.a.O., 302). Aufgrund dieser Tatsache und weil auch in späteren 
Schwangerschaftsstadien noch via Ultraschall schwere Fehlbildungen des Ungeborenen 
festgestellt werden können, kommen derartige Spätabbrüche durchaus vor.  
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In Zahlen bedeutet der oftmals bestehende Automatismus von positiver pränataler 
Diagnose zum Schwangerschaftsabbruch, dass 88,1% der Schwangerschaften nach einem 
positiven Befund abgebrochen werden. Betrachtet man nur die Schwangerschaftsabbrüche 
nach einer Diagnose Down-Syndrom, liegt die Rate wie bereits erwähnt, sogar noch höher, 
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2. Argumente für den Einsatz von Pränataldiagnostik 
 
Der Einsatz von (gezielter) Pränataldiagnostik wird immer wieder von unterschiedlicher 
Seite kritisiert. Sowohl wissenschaftsintern als auch auf gesellschaftlicher Ebene versuchen 
die BefürworterInnen ihre Vorgehensweise zu legitimieren. Die dafür vorgebrachten 
Argumente entsprechen häufig den formulierten Zielsetzungen der Pränataldiagnostik. 
Haker (2002, 101f) beschreibt fünf Ziele, welche im wissenschaftlichen und 
gesellschaftlichen Diskurs hauptsächlich verwendet werden: 
Erstens solle durch die Pränataldiagnostik das Selbstbestimmungsrecht in Bezug auf die 
Familienplanung erweitert werden. 
Zweitens solle Pränataldiagnostik erforderliche pränatale Therapien ermöglichen. 
Drittens sollen durch Pränataldiagnostik postnatale Präventivmaßnahmen ermöglicht 
werden. 
Viertens solle Pränataldiagnostik helfen, die Lebensqualität einer Familie zu erhalten. 
Und fünftens solle durch Pränataldiagnostik schweres Leiden von Kindern verhindert 
werden. 
 
Vergleicht man diese Zielsetzungen mit den Legitimationsmustern, welche laut 
Waldschmidt (2006, [2]) für den Einsatz von Pränataldiagnostik gebraucht werden, fallen 
die Parallelen deutlich auf. Waldschmidt kategorisiert die Aussagen wie folgt: 
 
„ 1. PND hilft Leid vermeiden 
 2. PND dient der individuellen Selbstbestimmung der schwangeren Frau 
 3. PND trägt dazu bei, Risiken in der Schwangerschaft rechtzeitig zu erkennen 
 4. PND verhilft zur Geburt eines normalen Kindes“ 
 
 
Im Folgenden sollen die häufigsten Argumente für den Einsatz von Pränataldiagnostik und 
die Kritikpunkte daran anhand von Beispielen vorgestellt werden, wobei das 
Hauptaugenmerk auf der Begründung der Leidvermeidung liegen wird. Dabei werden 
sowohl die bereits erwähnten Argumente diskutiert, als auch weitere häufig anzutreffende 
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2. 1 Selbstbestimmungsrecht 
Das Selbstbestimmungsrecht der Eltern im Allgemeinen und der Frau im Besonderen spielt 
in der Diskussion um die Pränataldiagnostik und auch in der Abtreibungsdebatte eine 
wesentliche Rolle. Im feministischen Diskurs wird zumeist argumentiert, dass die 
Pränataldiagnostik die Möglichkeiten reproduktiver Autonomie erweitere (Waldschmidt 
2006, [4]). Frauen haben das Recht sich zu entscheiden, ob und wann sie ein Kind 
bekommen möchten und ob sie sich in der Lage fühlen, ein Kind verantwortungsvoll zu 
erziehen bzw. ob ein Kind vereinbar mit ihrer (erwünschten) Lebenssituation ist (Rohr 
1992, 181). Aber auch seitens der Medizin wird oftmals argumentiert, dass durch die 
Pränataldiagnostik den Frauen bzw. Eltern die Möglichkeit zu Abwägung aufgetan wird, 
ob sie (und ihre Familien) ein Leben mit einem behinderten Kind führen möchten und 
können, oder ob dadurch ihre individuelle Lebensführung zu sehr beeinträchtigt würde. So 
schreibt zum Beispiel die Kommission für Öffentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der 
Gesellschaft für Humangenetik (2001, 1) in ihrer Stellungnahme zur vorgeburtlichen 
Diagnostik und zum Schwangerschaftsabbruch: „Es wird … anerkannt, dass das Vorliegen 
oder erhebliche Risiko einer nicht behebbaren Schädigung des Gesundheitszustandes des 
Kindes so schwer wiegen kann, dass von der Schwangeren die Fortsetzung der 
Schwangerschaft nicht verlangt werden kann.“ Es ist also legitim, dass die Schwangere, 
wenn sie fürchtet, durch die (potentielle) Behinderung des Ungeborenen in ihrem 
zukünftigen Leben zu sehr beeinträchtigt zu sein, diese Schwangerschaft beenden lässt. 
Das Recht dazu wird ihr auch vom Gesetz zuerkannt (§218a des Deutschen 
Strafgesetzbuches). 
 
Waldschmidt (2006, [4]) kritisiert an diesem Argument, dass die Entscheidungssituation 
für oder gegen das Austragen eines Kindes mit einer Behinderung vorstrukturiert ist und 
die individuelle Selbstbestimmung in der Praxis faktisch unterlaufen wird. In der Mehrheit 
der Fälle sei eine Entscheidung für ein behindertes Kind gar nicht möglich. Jedenfalls ist 
die Pränataldiagnostik ihrer Meinung nach mit ganz bestimmten Autonomiekonstruktionen 
verbunden. Sie spricht hierbei von „Selbstbeherrschung“ und „Selbstinstrumentalisierung“ 
als Konstruktion von Selbstbestimmung (a.a.O., [6]).  
Autonomie als „Selbstbeherrschung“, so Waldschmidt (2004, 163ff), meint vor allem 
„Befreiung aus feudalistischen Herrschaftsverhältnissen, den Kampf gegen die 
Unterdrückung durch Kirche, Staat und Gesellschaft“. Die Forderung nach 
Selbstbestimmung ist also gegen Unterdrückung und Ausbeutung gerichtet; der Mensch 
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regiert sich selbst mit Hilfe seiner Vernunft. Die Konsequenz besteht allerdings in einer 
Ausblendung und Abwertung von Körper und Leib, so Waldschmidt (a.a.O., 164). Gefühle 
oder Körpererfahrungen sollen durch die eigene Vernunft diszipliniert werden. In Bezug 
auf die Pränataldiagnostik komme dieses Selbstbestimmungskonzept zur Anwendung, 
wenn eine Schwangere z.B. die Entscheidung zur Durchführung einer Pränataldiagnostik 
trifft, weil sie über 35 Jahre als ist, obwohl sie eigentlich das Gefühl hat, dass alles in 
Ordnung ist.  
Mit dem Konzept der „Selbstinstrumentalisierung“ tritt, so Waldschmidt (2004, 165) die 
Ökonomie in den Vordergrund. Das Selbst wird als individuelles Eigentum begriffen, das 
zu verschiedenen Zwecken eingesetzt – genutzt  werden kann. Das Verhältnis zwischen 
Vernunft und Körper wird zu einer Zweck-Mittel-Relation, das heißt, dass der Körper als 
Ressource begriffen wird, welche sowohl genutzt werden kann, als auch kontrolliert 
werden muss (a.a.O.). Der Körper soll vor allem funktionieren, dem Lebensglück dienen 
und prestigefördernde Wirkung erzielen. „Unglück und Leid, Krankheit und Behinderung 
stellen aus dieser Sicht vor allem Kostenfaktoren dar, welche die eigene Lebensbilanz 
negativ beeinflussen“ (a.a.O.). Im Kontext der Pränataldiagnostik kommt dieses 
Autonomiekonzept dort zu tragen, wo utilitaristische Gesichtspunkte in die Abwägungen 
miteinbezogen werden, wo es um Optimierung von Gesundheit, Lebenskraft und 
Konstitution geht. Dies ist durch Pränataldiagnostik der Fall, wenn das Lebensrecht eines 
behinderten Kindes gegen die potentielle Belastung der künftigen Mutter abgewogen wird. 
Es gibt jedoch so Waldschmidt (2006, [7]) auch Autonomiekonstruktionen, welche einen 
kritischen Umgang mit Pränataldiagnostik ermöglichen: Im Konzept der 
„Selbstthematisierung“ wird die Suche nach der eigenen Identität und die Entfaltung der 
eigenen Persönlichkeit als Autonomie verstanden (Waldschmidt 2004, 164). In diesem 
Sinne begreift sich Autonomie auch als Möglichkeit, schwierige Lebenssituationen nicht 
als Kontrollverlust, sondern als Teil eines dialektischen Lebens zu deuten, welche zum 
persönlichen Wachstum beitragen können. So könne auch die Geburt eines behinderten 
Kindes als biographische Herausforderung gedeutet werden (Waldschmidt 2006, [7]).  
Die vierte Konzeption der Selbstbestimmung, die „Selbstgestaltung“ strebt danach, dem 
eigenen Leben eine gewisse Würde und Stil zu verleihen, was Waldschmidt (2004, 166) 
als „maßvollen, fürsorglichen und schöpferischen Umgang mit sich selbst“ bezeichnet. 
Durch dieses fürsorgliche Verhältnis zum eigenen Körper kann die Geburt eines 
behinderten Kindes zu neuen Lebensentwürfen und zu produktiven Tätigkeiten anregen 
(Waldschmidt 2006, [7]). 
 
Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 
   30 
Waldschmidt (a.a.O.) fordert, den mit der Pränataldiagnostik verbundenen Anspruch, 
individuelle Selbstbestimmung zu verwirklichen, kritisch zu betrachten. Oft umfasst dieser 
Anspruch nur bestimmte (nämlich die zwei erstgenannten) Autonomiekonstruktionen, 
wobei Autonomie sehr wohl auch Facetten beinhaltet, welche zur Entwicklung einer 
kritischen Position gegenüber der Pränataldiagnostik beitragen können. 
 
Aber nicht nur das zugrunde liegende Autonomiekonstrukt muss in der 
Rechtfertigungsdiskussion um die Pränataldiagnostik kritisch hinterfragt werden, sondern 
auch die Tatsache, dass die Forderung von Frauen nach einer selbstbestimmten 
Mutterschaft auch eugenische Tendenzen aufweist. Im Rahmen ihres Artikels über die 
„eugenische Indikation“ beschreibt Rohr (1992, 181) das Bestreben der Frauenbewegung 
für Selbstbestimmung, welches sich auch in Bezug auf Schwangerschaft und Geburt 
äußert:  
 
„Von Anbeginn war diese Bewegung nicht frei von eugenischem Denken und 
Handeln. Es blieb nicht aus, dass die Erklärung: ‚Ob Kinder oder keine, 
bestimmen wir alleine!’ vermischt wurde mit: ‚Wir bestimmen auch, ob wir ein 
behindertes Kind wollen oder nicht!’ Und es blieb nicht aus, dass dann die 
Entscheidung: ‚Nein! so ein Kind will ich nicht!’ ebenfalls mit dem 
Selbstbestimmungsrecht moralisch gerechtfertigt wurde.“ 
 
Das moralische Gebot der Frauen, die Selbstbestimmung begehren, heißt nach Rohr 
(a.a.O., 182) demnach nicht nur, selbst zu entscheiden ob diese ein Kind zur Welt bringen 
will oder nicht und ob sie dieses innerhalb ihres Lebenszusammenhanges menschenwürdig 
und verantwortungsbewusst erziehen wird können, sondern auch zu entscheiden, ob sie 
sich zutraut, ein behindertes Kind erziehen zu können. 
Im Zusammenhang mit dem Argument der Autonomie der werdenden Mutter bzw. Eltern 
sollte aber auch eine unbeachtete Konsequenz der Pränataldiagnostik bedacht werden, 
nämlich dass die strenge Überwachung von Schwangerschaft und Geburt sogar negative 
Auswirkungen auf die postulierte Autonomie der Mutter bzw. der Eltern haben kann. Die 
Möglichkeit der Pränataldiagnostik hat nämlich eine Einengung des persönlichen 
Freiraums und der Gestaltungsmöglichkeit des Paares mit sich gebracht, da, wenn 
medizinische Möglichkeiten nicht genutzt werden, das häufig als Nachlässigkeit 
interpretiert wird (Maier 2000, 130) und sich Paare so unter Druck gesetzt fühlen, 
Pränataldiagnostik in Anspruch zu nehmen. 
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2.2 Ermöglichung pränataler Therapien bzw. Maßnahmen während und nach der 
Geburt  
Die Therapie bzw. lebenserhaltende und gesundheitsfördernde Maßnahmen stellen 
normalerweise die logische Folge einer vorangegangenen medizinischen Diagnose dar. So 
wird auch in der Diskussion um die Pränataldiagnostik die Ermöglichung von pränatalen 
Therapien bzw. die Möglichkeit (medizinische) Maßnahmen für die Geburt und den 
Zeitpunkt danach zu treffen, genannt.  
Riedl (1994b, 212) beschreibt drei Möglichkeiten der Therapie nach Pränataldiagnostik: 
die Behandlung nach der Entbindung am Termin, die Behandlung nach einer vorzeitigen 
Entbindung (ab der 32. Schwangerschaftswoche) und die intrauterine Therapie. Auch 
Geipel (2007, 38) führt als Argument für den Einsatz einer Pränataldiagnostik an: 
 
„Etwa 3-5% aller Neugeborenen weisen schwere Anomalien auf, welche für 20-
30% der perinatalen11 Todesfälle verantwortlich sind. Die frühzeitige Diagnose 
dieser Entwicklungsstörungen führen in vielen Fällen zu einer Senkung der 
perinatalen Morbidität12 und Mortalität, da eine entsprechende vorgeburtliche 
Überwachung sowie die Planung von Geburt und peripartaler13 Behandlung 
erfolgen kann. Einige Erkrankungen sind bereits einer pränatalen Therapie 
zugänglich; zu nennen sind fest etablierte Behandlungskonzepte bei fetaler 




Möller (2002, 47f) präzisiert, dass gegebenenfalls die Schwangere in ein Perinatalzentrum 
überwiesen werden kann bzw. die Entbindung in einem Zentrum geplant werden kann, 
welches auf Neonatologie bzw. auf die erwartete Fehlbildung, Behinderung oder Krankheit 
spezialisiert ist, damit die unmittelbare postnatale Versorgung des Kindes gewährleistet 
sei. Er betont dabei aber, dass es sich hierbei eher um Einzelfälle handelt. Auch Weinman 
(1991, 22) nennt die optimale Geburtsdurchführung und die postnatale Behandlung des 
                                               
11 „Perinatal“ bezeichnet die Zeit um die Geburt herum. Hierzu gehören allerdings nicht nur die Minuten bis 
Stunden der Geburt. Die Perinatalperiode streckt sich von der 28. Schwangerschaftswoche bis zum Ende der 
ersten Lebenswoche (Pschyrembel 1994, 1169). 
12 Unter „Morbidität“ versteht man die Krankheitshäufigkeit, also die Anzahl von Erkrankungen innerhalb 
einer Population. (Pschyrembel 1994, 990). 
13 „Peripartal“ bedeutet während der Schwangerschaft, der Geburt und im Wochenbett auftretend 
(Pschyrembel 1994, 1170). 
14 Bei „tachykarden Rhythmusstörungen“ handelt es sich um Herzrhythmusstörungen mit erhöhter 
Herzfrequenz (Pschyrembel 1994, 1510). 
15 Das „feto-fetale Transfusionssyndrom“ ist auch als „Zwillingstransfusionssyndrom“ bekannt. Damit 
bezeichnet man den intrauterinen Blutaustausch bei eineiigen Zwillingen, welche über nur eine Eihaut 
verfügen (Pschyrembel 1994, 103).  
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Kindes durch medizinisches Personal als medizinische Maßnahmen, die nach einer 
positiven pränatalen Diagnose eingeleitet werden können. 
Aber nicht nur medizinische, sondern auch heilpädagogische Maßnahmen können durch 
Pränataldiagnostik ermöglicht werden. Dies ist freilich nur dann möglich, wenn sich die 
Eltern trotz einer positiven pränatalen Diagnose für die Geburt des Kindes entscheiden. 
Strachota (2002, 328) schreibt, dass die Pränataldiagnostik für die Heilpädagogik neue 
Handlungsräume eröffnen könnte, indem mit ihrer Hilfe bereits vorgeburtlich begonnen 
werden könnte, für das Kind förderliche Entwicklungsbedingungen zu schaffen. Um ein 
derartiges Szenario zu ermöglichen, wäre es allerdings notwendig, den bestehenden 
Automatismus zwischen positiver Diagnose und Abbruch zu durchbrechen und die 
Heilpädagogik bereits in die Beratung vor einem Einsatz einer Pränataldiagnostik mit 
einzubeziehen. 
In diesem Zusammenhang ist wohl auch das Argument zu sehen, dass sich Schwangere im 
Falle eines positiven Befundes besser auf die Geburt eines Kindes mit einer Behinderung 
vorbereiten können (Lebeck u.a. 2007, 1). 
 
Dem Argument, durch bessere Kenntnis des Gesundheitszustandes des ungeborenen 
Kindes gegebenenfalls erforderliche Therapien herbeiführen zu wollen, kann nur schwer 
widersprochen werden. Doch sieht man sich die medizinische Realität an, ist eine pränatale 
Therapie nur in wenigen Fällen möglich, da es sich bei den pränatal diagnostizierten 
Erkrankungen, Fehlbildungen und Behinderungen oft um schwerwiegende, auch postnatal 
nicht korrigierbare oder tödliche Veränderungen handelt, die meist genetisch bedingt sind 
(Riedl 1994b, 212). Auf keinem anderen Gebiet der Medizin gibt es ein ähnlich großes 
Missverhältnis zwischen Diagnose und Therapie wie in der Pränatalmedizin und daher 
„besteht in vielen Fällen die ‚Therapie’ aus dem Angebot eines 
Schwangerschaftsabbruchs“ (a.a.O.). Dieses Ungleichverhältnis zwischen Diagnose und 
Therapie wurde bereits im Kapitel 1.4 diskutiert. 
Das Argument der möglichen besseren Vorbereitung auf ein Leben mit einem Kind mit 
Behinderung bzw. auch die Vorstellung, bereits vor der Geburt heilpädagogisch tätig 
werden zu können, ist zwar von der Idee begrüßenswert, scheitert schlichtweg aber daran, 
dass ein Austragen einer Schwangerschaft bei einer festgestellten Behinderung de facto so 
gut wie nie vorkommt. Spricht die Beratungsstelle Cara in einer Informationsbroschüre 
von einer Abbruchrate von 98% bei der Diagnose Down-Syndrom (Strachota 2002, 300), 
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so bedeutet das im Umkehrschluss dass lediglich 2% der Ungeborenen, bei denen ein 
Down-Syndrom diagnostiziert wurde, zur Welt kommen dürfen. 
 
 
2.3 Positive psychische Auswirkungen 
Viele AutorInnen betonen die positiven psychischen Auswirkungen, die die 
Pränataldiagnostik auf Schwangere hat. In den Richtlinien zur pränatalen Diagnostik von 
Krankheiten und Krankheitsdispositionen der Deutschen Bundesärztekammer (1998, 1) 
wird als Ziel der Pränataldiagnostik angegeben, „Befürchtungen und Ängste der 
Schwangeren zu objektivieren und abzubauen“. Da die Angst, dass das ungeborene Kind 
eine angeborene Fehlbildung, Behinderung oder Krankheit haben könnte, beim 
überwiegenden Teil der Untersuchten zurückgewiesen werden kann, trägt 
Pränataldiagnostik, so das Argument, zur Beruhigung der Schwangeren bei. Axt-Fliedner 
(2007, 41) schreibt etwa in seinem Artikel über die Anwendung der Dopplersonographie 
bei festgestellter Mangelentwicklung des Kindes, dass ein unauffälliges Ergebnis zu einer 
„emotionalen Entlastung der Schwangeren“ führen könne, da dadurch zusätzliche nicht 
erforderliche Untersuchungen vermieden werden könnten − welche diese sind, lässt er 
bedauerlicherweise unbenannt. Voigt und Schwinger (2005) sehen die positiven 
psychischen Auswirkungen konkret darin, dass bei einem unauffälligen Ergebnis die Eltern 
insofern beruhigt werden können, als sie keine „Chromosomenstörung“ beim 
heranwachsenden Kind zu erwarten haben. Und auch positive Auswirkungen auf die 
beginnende Mutter-Kind-Beziehung wird der Pränataldiagnostik (konkret dem FISH-Test) 
bescheinigt (Institut für Klinische Genetik und Zytologie Nordrhein [2008], [1]). 
Die Beruhigung der werdenden Eltern durch Pränataldiagnostik könne aber nicht nur dazu 
beitragen, dass unnötige (invasive) Untersuchungen vermieden werden (wenn etwa durch 
ein unauffälliges Ergebnis der Nackenfaltenmessung sich die Schwangere gegen die 
Durchführung einer invasiven Untersuchung entscheidet), sondern es können sogar nach 
Meinung der Pränataldiagnostik, so meint Riedl (1994a, 128), auf bloße 
Verdachtsmomente begründete Schwangerschaftsabbrüche, welche ja auch eine psychische 
Belastung für die Eltern darstellen, verhindert und so zytogenetisch gesunde Kinder 
„gerettet“ werden. 
Das Argument der Beruhigung von werdenden Eltern wird dadurch untermauert, dass 
immerhin 92,6% der von Nippert (1997, 113) befragten Frauen, die sich für die 
Durchführung einer invasiven Untersuchung entschieden haben, der Meinung sind, dass 
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durch die Pränataldiagnostik mehr Frauen in der Lage sind, ihre Schwangerschaft in Ruhe 
genießen zu können. 
 
Zweifelsfrei kann ein negativer pränataler Befund die Eltern des ungeborenen Kindes 
beruhigen und ihnen die Sorge, dass ihr Kind eine Chromosomenveränderung habe, 
nehmen. So bestätigen 93,1% der von Nippert (1997, 114) befragten Frauen, sie seien froh, 
das Risiko, ein Kind mit einer Behinderung zu bekommen „nicht mehr eingehen zu 
müssen“16. Doch es bleibt zu bedenken, dass die Wartezeiten auf das Ergebnis einer 
invasiven pränatalen Untersuchung oft mehrere Wochen betragen kann und sich die Eltern 
hierbei in einer emotional enorm belastenden Situation befinden. Dies wird durch einige 
bereits erwähnte Studien belegt (Baldus 2006, Nippert 1994, Katz Rothman 1989).  
Weiters muss betont werden, dass nur ein Teil der Behinderungen, Fehlbildungen und 
Krankheiten bei Neugeborenen pränatale Ursachen haben. Viele Behinderungen entstehen 
peri- bzw. postnatal (Haker 2002, 103) und so ist die Pränataldiagnostik nicht in der Lage, 
eine „Garantie“ auf ein gesundes Kind zu geben. Darüber hinaus kann sie auch nicht zur 
Geburt eines „gesunden“ Kindes verhelfen, sie kann lediglich die Geburt von Kindern, die 
nicht den erwünschten Normen und Vorstellungen entsprechen, verhindern. Die 
Beruhigung, die darin bestehen soll, den Schwangeren die Möglichkeit zu geben, nach 
einem negativen Befund die Schwangerschaft sorglos fortzusetzen, kann also nur bedingt 
ein Argument für die Pränataldiagnostik darstellen, denn die Möglichkeit, dass während 
oder nach der Geburt eine Behinderung entsteht, ist weiterhin unverändert vorhanden17. 
Trotzdem erscheint für 87,5% der in Nipperts Studie (1997, 113) befragten Frauen die 
Schwangerschaft durch die Pränataldiagnostik sicherer. Kommt es jedoch zu unklaren 
Ergebnissen (z.B. durch eine berechnete Behinderungswahrscheinlichkeiten bei 60%, bei 
Mosaikbefunden oder schlechter Erkennbarkeit einzelner Körperstrukturen beim 
Organscreening, was eine Wiederholung der Untersuchung nötig macht), können 
Schwangere eher zusätzlich verunsichert und belastet werden (Froster 1999, 121). 
                                               
16 Dies zeigt deutlich die Fehlinformiertheit der befragten Frauen. Es scheint ihnen nicht klar zu sein, dass 
durch die pränatalen Tests nicht alle möglichen Fehlbildungen, Erkrankungen und Behinderungen festgestellt 
werden können. Die Hoffnungen bzw. Erwartungen, die durch die Pränataldiagnostik (bewusst?) geweckt 
werden, entsprechen also keineswegs der Realität. 
17 Nur etwa 4,5% aller Behinderungen sind angeboren (Kleinschmidt [2008], [2]). Das „Basisrisiko“ einer 
schwangeren Frau ein Kind mit einer Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit auf die Welt zu bringen, „die 
nicht vorherzusehen, nicht zu verhüten, nicht aus der Familiengeschichte abzuleiten und durch die … 
vorgeburtlichen Untersuchungen nicht zu erfassen“ sind, liegt bei nicht verwandten Eltern bei 2-4% (Theile 
1998, 46). 
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Darüber hinaus stellt sich die Frage, ob nicht die Möglichkeiten der Pränataldiagnostik 
selbst und die öffentliche Diskussion darum bzw. die oftmals als selbstverständlich 
dargestellte Nutzung derselben erst die Ängste und Sorgen hervorgerufen hat, welche jetzt 
durch sie selbst wieder beruhigt werden sollen (Kröger 2004, 41). Schwangere sind 
heutzutage nicht mehr „guter Hoffnung“, vielmehr handelt es sich bei einer 
Schwangerschaft um einen Risikozustand, der technisch überwacht und kontrolliert wird. 
Kinder werden nicht mehr so angenommen, wie sie sind, sondern sie werden schon vor der 
Geburt einer Qualitätskontrolle unterzogen, ob sie den Ansprüchen der Gesellschaft und 
denen der Eltern genügen. Frauen, die sich eigentlich auf die Geburt ihres Kindes freuen 
sollten (und möchten), sind verunsichert und machen ihre Gefühle zum Ungeborenen oft 
von Ergebnis der pränatalen Tests abhängig. So wird oft eine Art „Schwangerschaft auf 
Probe“ praktiziert (Beck-Gernsheim 1998, 72).  
Oftmals schätzen auch Frauen die Wahrscheinlichkeit, ein Kind mit einer Behinderung, 
Fehlbildung oder Krankheit zur Welt zu bringen, viel höher ein, als diese tatsächlich ist 
(Kleinschmidt [2008], [2]). Es scheint also die Annahme gerechtfertigt, dass 
Pränataldiagnostik zwar in der Lage ist, Ängste von werdenden Eltern zu zerstreuen, dass 
aber einige dieser Ängste und Sorgen erst durch sie selbst hervorgerufen wurden. Diesen 
Eindruck bestätigt auch Kröger (2004, 41), wenn er schreibt: „Wie bereits deutlich wurde, 
ist die sich steigernde Medizinisierung der Schwangerschaft mit den damit verbundenen 
Kategorisierungen in risikoreichere und risikoärmere Schwangerschaften durch die 
entstehende Verunsicherung in mancher Hinsicht selbst als Impuls der Angstentstehung bei 
den Eltern zu sehen.“ 
 
 
2.4 Absicherung der ÄrztInnen 
Ein vor allem für ÄrztInnen relevantes Argument, welches für den Einsatz einer 
Pränataldiagnostik spricht, ist die bereits erwähnte Haftungspflicht der ÄrztInnen. Sie 
haben die Pflicht, Frauen auf die Möglichkeiten der Pränataldiagnostik hinzuweisen, da 
andernfalls eine Unterhaltspflicht für ein unerwünschtes geborenes Kind mit einer pränatal 
erkennbaren Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit sowie Schmerzensgeldanspruch für 
die betroffene Mutter entstehen kann (Nüßlein 1999, 37).  
 
Diese Gesetzesauslegung setzt ÄrztInnen und Schwangere gleichermaßen unter Druck. Zur 
eigenen Absicherung tendieren ÄrztInnen dazu, eher zur Durchführung einer 
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Pränataldiagnostik zu raten. Zumindest ist ihnen aber daran gelegen, die Beratung 
umfangreich zu gestalten und die Durchführung diverser pränataldiagnostischer Methoden 
zumindest anzubieten, was wiederum eine vermehrte Nutzung vorgeburtlicher 
Untersuchungen nach sich zieht (Kröger 2004, 42). Nüßlein (1999, 37) befürchtet sogar, 
dass es nicht bei einer Empfehlung zu Pränataldiagnostik bleibt, sondern, „dass die 
drohende und in ihrer Höhe existenzgefährdende Haftung in der Ärzteschaft dazu führt, 
schon bei geringsten Zweifeln von der Geburt abzuraten“ und auch Kummer (2006,187) 
fürchtet, dass ÄrztInnen infolge der Gesetzeslage und entsprechender Urteile Frauen eher 
dazu raten „sicherheitshalber abzutreiben“.  
Welche Folgen die Schadenersatz-Regelung im Falle eines ungewollt geborenen Kindes 
mit einer Behinderung haben kann, führt die Situation in den USA vor Augen. Hier sind 
die von den Gerichten zugesprochenen Schadenersatzzahlungen beträchtlich höher als in 
Deutschland oder Österreich, weshalb das Amerikanische College für Geburtshelfer und 
Frauenärzte regelmäßig Warnungen ausspricht, die zu einem präventiven Einsatz von 
pränataler Diagnostik raten, um die Zahl der Haftungsfälle so klein wie möglich zu halten 
(Kröger 2004, 42). 
Werdende Eltern wiederum geraten durch diese Praxis unter Druck, da eine 
Inanspruchnahme von pränatalen Untersuchungen der Routineweg zu sein scheint. Wenn 
sie diese jedoch nicht nutzen wollen, müssen sie (zum Schutz der ÄrztInnen) 
unterschreiben, ausreichend aufgeklärt worden zu sein. Eine Beraterin für 
Pränataldiagnostik beschreibt das dadurch entstehende Dilemma wie folgt:  
 
„Die Pränataldiagnostik lässt für alle Beteiligten kaum noch 
Entscheidungsspielräume zu. Die Diagnostik ist zur Regel geworden. Wer sie 
verweigert, muss das dokumentieren und unterschreiben - das Gefühl der 
Regelverletzung liegt nahe. Die Hürde, sich gegen bestimmte vorgeburtliche 
Untersuchungen zu entschieden, wird immer höher“ (Braun 2006a, [2]). 
 
 
Noch problematischer wird es, wenn die ärztliche Informationspflicht so erweitert wird, 
dass ÄrztInnen dazu aufgefordert werden, aktiv Werbung für Pränataldiagnostik zu 
betreiben. Meyer (2000, 1) beschreibt in einem Artikel ein neues nicht-invasives 
Screening-Verfahren für Down-Syndrom, welches eine höhere Erkennungsrate als die 
bisher genutzten aufweist. Er bezeichnet dieses als „Integriertes Down-Syndrom-
Screening“ (a.a.O.), welches die bisher genutzten Tests (also Triple-Test und Combined-
Test) kombiniert. Da die Wartezeit zwischen erster und zweiter Blutentnahme relativ lang 
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ist und somit als sehr belastend erlebt werden kann, befürchtet er, dass sich viele Frauen 
eher für die Durchführung einer risikoreicheren, aber früher durchführbaren 
Chorionzottenbiopsie entscheiden werden. Seine Schlussfolgerung ist daher: „Damit der 




2.5 Vermeidung von Leid 
Das Argument der Leidvermeidung ist eines der suggestivsten in der Diskussion um die 
Pränataldiagnostik. Das Versprechen, individuelles Leid zu verhindern oder es zumindest 
zu reduzieren, kann auf allgemeine Zustimmung hoffen (Waldschmidt 2002, 105). So ist 
auch für Schwangere die Absicht, Leid zu vermeiden, ein wesentliches Argument, warum 
sie pränatale Diagnostik in Anspruch nehmen (Willenbring 1999, 61). Bauer u.a. (1991, 
88f) stellten fest, dass für alle von ihnen befragten Frauen, das Ausschließen der Geburt 
eines Kindes mit einer Behinderung ein wesentliches Motiv beim Entschluss zur 
Inanspruchnahme von pränatalen Tests war. Hierbei wurde die Belastung für sich, das 
Familienleben, für das Leben in der Gesellschaft und vor allem auch das Leiden für das 
behinderte Kind selbst stark bis sehr stark eingeschätzt.  
Das Argument der Leidvermeidung ist, wie die bereits erwähnte Untersuchung von Klein 
(2005, 26) bestätigt, vor allem in der Laien-Presse vorzufinden: In 15% der Texte, welche 
sich mit Pränataldiagnostik befassen, kommt das Argument der Leidvermeidung vor. So 
antwortet zum Beispiel der Gynäkologe Schmock (2004, [3]) in einem Interview mit der 
„taz“ auf die Frage nach der Zielsetzung der Pränataldiagnostik: „Man will Leid 
verhindern für das Kind und die Eltern und mit der Vorsorge bei einem gesunden Kind die 
Eltern beruhigen. (…) Die Intention der Pränataldiagnostik, der PND, ist jedoch – wie 
schon gesagt – die Vermeidung von Leid.“ 
 
Da, wie bereits in der Einleitung dargestellt, das Anbieten und Durchführen einer nicht-
invasiven Pränataldiagnostik immer mehr in gynäkologischen Praxen stattfindet, erscheint 
es interessant, wie die Argumentation in gynäkologischen Fachzeitschriften für den Einsatz 
von pränataler Diagnostik aussieht bzw. ob und wie das Argument „Leidvermeidung“ in 
diesen Zeitschriften zum Tragen kommt. Um das herauszufinden, suchte ich aus den unten 
angeführten deutschsprachigen Fachzeitschriften anhand der Inhaltsverzeichnisse jene 
Artikel heraus, welche im Titel „Pränataldiagnostik“ oder eine pränataldiagnostische 
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Untersuchungsmethode erwähnten bzw. deren Titel auf eine derartige Thematik schließen 
ließ. Danach sah ich die betreffenden Artikel auf Argumente, die für einen Einsatz von 
pränataler Diagnostik (bzw. der entsprechenden erwähnten Methode) sprechen, durch. Die 
Jahrgänge der durchgesehenen Zeitschriften variieren dabei aufgrund der unterschiedlichen 
Verfügbarkeit und Zugänglichkeit stark und sollen daher im Folgenden kurz aufgelistet 
werden: 
 
- Der Gynäkologe; 1986-2006 
- Geburtshilfe und Frauenheilkunde; 2002-2007 
- Gyn Aktiv; 2001-2006 
- Gynäkologische Praxis; 1986-2007 
- Gynäkologische Rundschau, ab 1992: Gynäkologisch-Geburtshilfliche Rundschau; 
1986-2007 
- Journal für Reproduktionsmedizin und Endokrinologie; 2004-2007 
- Zentralblatt für Gynäkologie; 2000-2007 
Diese Recherche brachte folgende Ergebnisse: Die Argumentationsfigur 
„Leidvermeidung“ lässt sich in den von mir durchgesehenen gynäkologischen 
Fachzeitschriften nicht wieder finden. Dies vor allem deshalb, weil ein Argumentieren für 
und wider die Pränataldiagnostik hier insgesamt so gut wie nicht anzutreffen ist. Derartige 
Argumente sind, wenn überhaupt, nur in Texten zu finden, in denen bestimmte 
pränataldiagnostische Techniken beschrieben werden und da nur am Rande in einem 
Nebensatz. Die Rechtfertigung bzw. auch die Sinnhaftigkeit eines Einsatzes von pränataler 
Diagnostik wird in der gynäkologischen Fachliteratur faktisch nicht diskutiert, was den 
Eindruck bestätigt, dass in den Augen der meisten GynäkologInnen die Pränataldiagnostik 
ein gerechtfertigtes und zielführendes Routineinstrument in der Schwangerenvorsorge ist 
und zum medizinischen Standard gehört. Die Selbstverständlichkeit, mit der die 
Pränataldiagnostik oft unhinterfragt angeboten und genau so oft unhinterfragt 
angenommen wird, spiegelt sich so auch in den Artikeln der gynäkologischen Fachliteratur 
wider. Das Ziel der Pränataldiagnostik, nämlich das Aufspüren und folglich Verhindern 
von Behinderung, ist auch in einigen Artikeln deutlich erkennbar. Ahrendt (1999, 238) 
beschreibt zum Beispiel in einem Artikel eine nicht-invasive Methode des Down-
Syndrom-Screenings im ersten und zweiten Schwangerschaftsdrittel, welche aus einer 
Kombination aus Nackenfaltenmessung und biochemischen Untersuchungen des ersten 
und zweiten Schwangerschaftsdrittels besteht und die 85% der Feten mit Down-Syndrom 
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erkennen soll. Diese Methode könne, nach Meinung der Entwickler, die Anzahl invasiver 
pränataler Eingriffe deutlich reduzieren. Doch Ahrendt kritisiert, dass das Risiko für das 
Vorliegen eines Down-Syndroms erst nach der Untersuchung im zweiten 
Schwangerschaftsdrittel endgültig berechnet werden könne. Ein erhöhtes Risiko könne 
aber durch die (als Teiluntersuchung durchgeführte) Nackenfaltenmessung schon im ersten 
Drittel festgestellt werden und dürfe der Frau nicht vorenthalten werden, da „bei 
Bestätigung des Risikos in diesem frühen Schwangerschaftsalter ein früherer und 
diskreterer Schwangerschaftsabbruch möglich wäre“ (a.a.O.). Der 
Schwangerschaftsabbruch ist in diesem Artikel, so wie in vielen weiteren, die einzige 
angeführte „Konsequenz“ eines positiven pränatalen Befundes. Diese wie 
selbstverständlich dargestellte Verhinderung von Behinderung hängt, so ist anzunehmen, 
eng mit der bereits beschriebenen Gleichsetzung von Behinderung und Leid seitens der 
Medizin zusammen.  
In anderen Medien, die sich mit Pränataldiagnostik beschäftigen, wird das 
Leidvermeidungs-Argument nicht nur in Verbindung mit einem etwaigen 
Schwangerschaftsabbruch genannt, sondern auch im Rahmen von medizinischen 
Darstellungen der Methoden der Pränataldiagnostik. So wird zum Beispiel die 
Ultraschalldiagnostik als Weg beschrieben, um unnötiges Leiden von Ungeborenem und 
Mutter zu vermeiden (Deutsche Gesellschaft für Ultraschall in der Medizin zit. n. Kunz 
2006,32).  
 
Darüber hinaus gibt es auch Berichte davon, dass die Figur „Leidvermeidung“ vor allem 
auch in medizinischen Aufklärungs- und Beratungsgesprächen immer wieder auftaucht. 
Die Leiterin der Beratungsstelle zu pränatalen Untersuchungen und Aufklärung des 
Diakonischen Werks Württembergs Annegret Braun (2006b, 2) schreibt, dass ihr immer 
wieder Frauen davon erzählen, dass sie bei einer positiven Diagnosemitteilung von den 
GynäkologInnen bzw. PränatalmedizinerInnen gleichzeitig zum Abbruch der 
Schwangerschaft aufgefordert wurden. Dabei zitiert sie den Satz: „Wenn Sie sich und dem 
Kind viel Leid ersparen wollen, dann rate ich Ihnen zu einem Abbruch der 
Schwangerschaft.“ Die Idee der Leidvermeidung ist im gynäkologischen Denken also sehr 
wohl vertreten, wird aber in der Fachzeitschriftenliteratur nicht diskutiert.  
 
Auch seitens der Humangenetik wird die Leidvermeidung bzw. -linderung als 
handlungsleitendes Motiv beschrieben. So war schon 1962 der Evolutionsforscher Julian 
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Huxley (zit. nach Bendokat 2000, [71]) der Meinung: „Die Verbesserung der genetischen 
Qualität des Menschen durch eugenische Verfahren würde eine große Last an Leiden und 
Qual von den Schultern der Menschheit nehmen …“ Diese Ansicht, dass durch 
humangenetische Maßnahmen, also auch durch eine Gen-Analyse im Rahmen der 
Pränataldiagnostik, eine Vermeidung von Leid möglich sei, hat sich bis heute erhalten. So 
schreiben etwa Heil & Albert (1990, 1): „Gen-Technologie bietet sicherlich die Chance zur 
Abwendung von Beeinträchtigungen des Lebens, zur Linderung von Leiden.“ 
 
 
In der Bioethik und Medizinethik wird die Rechtfertigungs-Problematik der 
Pränataldiagnostik intensiv behandelt und auch die Legitimationsfigur „Leidvermeidung“ 
wird innerhalb dieser Disziplinen unterschiedlich diskutiert. Als Vertreter der Theorie, 
Pränataldiagnostik könne Leid verhindern, wird im Kapitel 3.1.3 der Ansatz des 
Bioethikers Peter Singer noch näher vorgestellt werden. Er vertritt die Auffassung, dass es 
legitim sei, ein „nur leidvolles Leben“ zu beenden. Dabei geht es ihm sowohl um das Leid 
des Kindes und der Eltern als auch um das Gesamtleid bzw. -glück. Gemeinsam mit Helga 
Kuhse führt er aus, dass das Leben von Kindern mit einer Behinderung von unendlichem 
Leid betroffen ist und zudem auch noch dem Staat teuer kommt: „Massivste 
Anstrengungen haben zu viel vermeidbarem Leiden und zu einem enormen Aufwand an 
Arbeitskräften und Geld geführt“ (Singer, Kuhse 1993, 86). Es wäre demnach besser, 
diesen Kindern ein Leben zu ersparen bzw. anstelle eines langsamen Sterbens ihnen zu 
einem schnellen und leidfreien Tod zu verhelfen. 
 
Anhand der vorgestellten Beispiele wird deutlich, dass das Vermeiden von Leid in der 
Diskussion um die Pränataldiagnostik ein wesentliches Argument darstellt, welches von 
unterschiedlichen Fachrichtungen vorgebracht wird und trotzdem nicht unumstritten ist. 
Vor allem innerhalb der Heilpädagogik ist dieses Argument ein viel diskutiertes und 
kritisiertes. Die wesentlichen Kritikpunkte daran sollen im Folgenden vorgestellt werden. 
 
Das Argument, durch Pränataldiagnostik könne Leid vermieden werden, werde zumeist 
sehr undifferenziert gebraucht: Weder wird darauf eingegangen, worin dieses Leid, das es 
zu verhindern gelte, genau bestehen soll (was auch die Frage nach anderen Strategien zur 
Leidvermeidung verunmöglicht), noch wird zumeist darauf eingegangen, wessen Leid es 
zu verhindern gilt. Einig scheint man sich im Wesentlichen aber darüber, dass Behinderung 
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Leid bedeute und dass Leid vermieden gehöre – um einen oft hohen Preis, das Leben des 
Kindes. Strachota (2002, 292) formuliert diesen Zusammenhang wie folgt: „Die 
Vermeidung von Leid, die in der Verhinderung von Behinderung gesehen wird, besteht de 
facto in der Verhinderung der Geburt von Menschen mit Behinderung.“ Diese 
Verhinderung der Geburt kann entweder vor der Zeugung durch humangenetische 
Beratung und infolge Verzicht auf eigene Kinder erfolgen, oder durch Ausfiltern von 
Ungeborenen mit einer nachweisbaren Behinderung mittels Pränataldiagnostik. 
Dem Leidvermeidungs-Argument zugrunde liegt eine vorweggenommene Vorstellung des 
für die Angehörigen, das Kind und das gesamte Umfeld „zu erwartenden“ Leids. Doch 
eine nähere Beschäftigung mit dem antizipierten Leid und ob andere Strategien zu seiner 
Vermeidung oder Bewältigung denkbar und möglich wären, findet in den für eine 
„Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik“ sprechenden Veröffentlichungen zumeinst 
nicht statt. Die Vermeidung von Behinderung durch Verhindern eines Lebens mit 
Behinderung erscheint der einzig gangbare Weg in diesem Denkmuster zu sein.  
Kurmann (2001b, 7) kritisiert, dass der Focus auf Leidvermeidung nur bestimmtes Leid 
meint und anderes nicht beachtet bzw. sogar billigend in Kauf genommen wird.  
 
„Für die Sicherheit ‚kein behindertes Kind’ wird die Traumatisierung von 
Frauen/Paaren mit einem Befund ‚behindertes Kind’ ebenso in Kauf genommen 
wie die Kränkung und Diskriminierung von Menschen, die ein Kind mit einer 
Behinderung/Merkmal haben, nach dem gefahndet wird oder selbst mit einem 
solchen Merkmal leben. Pränataldiagnostik bietet nicht nur die Vermeidung von 
Leid an, sondern schafft auch Leid“ (a.a.O.). 
 
 
Dieser Umstand, dass manches Leid in Kauf genommen wird, um anderes zu vermeiden, 
kann damit in Verbindung gebracht werden, dass medikalisierbares Leid (Waldschmidt 
2001b, 19) eher als solches wahrgenommen und zu bekämpfen versucht wird, als anderes. 
Das heißt, dass nicht nur seitens der Medizin, sondern auch seitens der Gesellschaft eine 
Unterscheidung der Wertigkeit des Leides stattfindet. Die Beseitigung von Leid, dem auf 
medizinischem, technischem Wege begegnet werden kann, wird eher in Angriff 
genommen als die von anderem. Durch das Wahrnehmen von Behinderung als genetisch 
bedingtes Leiden ist folglich auch die Medizin gefordert, heilend bzw. lindernd 
einzuschreiten. Im Rahmen der Präventivmedizin bedeutet dies ein Verhindern des 
Auftretens von Behinderung – entweder durch Aufklärung (präkonzeptionelle Beratung) 
oder eben durch Pränataldiagnostik. 
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Eine weitere Konsequenz dieses Denkens bedeutet aber auch, dass, wenn Leid ein zu 
vermeidendes Parameter darstellt, die Medizin Leid also als etwas Schlechtes einstuft, und 
Behinderung als Leid wahr genommen wird, Behinderung selbst demzufolge als etwas 
„Schlechtes“ eingestuft wird. Die eindeutige negative Bewertung von Behinderung und 
eines Lebens mit einer Behinderung (nicht nur für die Betroffenen selber, sondern auch für 
ihr Umfeld), die so seitens der Pränataldiagnostik getroffen wird, hat Folgen auf die 
Einstellungen und Bewertungen der Gesellschaft gegenüber dieser Gruppe von Menschen. 
Widergespiegelt wird dies in der häufig vertretenen Auffassung Behinderung sei 
vermeidbar, heute nicht mehr notwendig bzw. wer seine Kinder durch Pränataldiagnostik 
nicht „vor Behinderung schützt“, handle unverantwortlich. Die Kränkung, die Menschen, 
welche mit einer Behinderung leben, durch gerade diese negative Bewertung des 
Phänomens Behinderung erfahren, wurde schon in der Einleitung dargestellt. Von 
manchen Seiten wird die durch die Pränataldiagnostik verstärkte Diskussion, welches 
Leben lebenswert sei und welches nicht, sogar als Bedrohung des eigenen Lebensrechts 
empfunden (Deutsche Gesellschaft für Muskelkranke 2001, 20). Auch Kurmann kritisiert 
in dem oben stehenden Zitat die diskriminierende Wirkung, die Pränataldiagnostik im 
Allgemeinen, im Besonderen aber das Argument der Leidvermeidung hierdurch gegenüber 
Menschen mit einer Behinderung und auch gegenüber den Eltern, die ein solches Kind zur 
Welt bringen, hat. 
Nimmt man nun an, dass seitens der Pränataldiagnostik, wenn von Leidvermeidung 
gesprochen wird, das Leid der noch ungeborenen Kinder gemeint ist, so wird eine 
Abtreibung nach positivem pränatalem Befund (denn das ist die meist praktizierte 
Konsequenz) zu einem Akt des Mitleids mit dem behinderten Ungeborenen. Eltern und 
ÄrztInnen sind in diesem Fall also überzeugt, im Sinne des Kindes zu handeln18. Das 
unterstellte Leid, das den betroffenen Kindern in ihrem Leben begegnen soll, wird also so 
hoch eingeschätzt, dass ein Gar-nicht-erst-auf-die-Welt-Kommen vorzuziehen sei, da „im 
Alltagsbewusstsein Behinderung zumeist umstandslos mit Leid gleichgesetzt wird“ 
(Waldschmidt 2006, [2]). In dieser Argumentation wird aber ignoriert, dass Leid eine sehr 
subjektive Empfindung ist, welche auch immer im sozialen Kontext zu sehen ist und 
welche, folgt man zum Beispiel der christlich-theologischen Interpretation von Leid oder 
                                               
18 Dieser Eindruck wird verstärkt durch gerichtliche Urteile, in denen Menschen mit einer Behinderung bei 
mangelnder Information der Eltern durch den Arzt Schadenersatz bzw. Schmerzensgeld zugesprochen wird, 
weil sie das Recht gehabt hätten, nicht geboren worden zu sein (Bendokat 2000, [22]). 
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der Frankls, ein wichtiger Bestandteil des menschlichen Lebens ist. Siedler (2000, 2f) 
schreibt dazu:  
 
„Aus diesem Grund ist es nahezu unmöglich, ja verbietet es sogar, einer anderen 
Person Leid zuzuschreiben; denn was ich für mich als Leid empfinden würde, ist 
für die/den andere/n noch lange kein Leid bzw. umgekehrt. Betrachte ich den 
Leidbegriff im Kontext von Behinderung, so gilt das gleiche: Von vielen wird 
angenommen, ein Leben mit einer Behinderung sei per se ein leidvolles Leben – 
das stimmt nicht!“  
 
Siedler (a.a.O., 3) definiert drei Faktoren, die das empfundene Leid beeinflussen, nämlich 
das Leiden an den (nicht nur aber auch durch die Behinderung bedingten) psychischen und 
physischen Einschränkungen, das im sozialen Kontext verursachte – von außen 
herangetragene − Leid und das durch einen selbst verursachte Leid anderer, das Mitleid. Er 
betont dabei, dass der/die Außenstehende oft mehr an der Behinderung leidet als der 
Behinderte selbst.  
Interessant ist, dass auch er das Leiden an der Behinderung an sich immer in Verbindung 
mit dem im Kontext mit der Behinderung verursachten sozialen Leid sieht. Wie Siedler 
betonen Waldschmidt (2006, [3]) und Sölle (1993, 135) ebenso, dass der Mensch immer 
auch in sozialen Bezügen leidet. Gerade in der Diskussion um die Pränataldiagnostik wird 
dieser – der soziale – Aspekt zumeinst ausgeklammert, obwohl gerade hier in einer 
Veränderung der sozialen Bedingungen ein größerer Handlungsspielraum gegeben wäre. 
Doch das würde bedeuten, dass mit einem behinderten Kind schwanger zu sein, kein 
Einzelschicksal mehr darstellt, sondern die gesamte Gesellschaft gefordert wäre, 
lebenswerte Bedingungen für Menschen mit Behinderung zu schaffen. 
Herauszufinden, welcher dieser Leidens-Aspekte in der subjektiven Empfindung der 
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3. Leid 
 
In diesem Kapitel werden verschiedene Auffassungen von Leid exemplarisch vorgestellt 
und anschließend miteinander in Bezug gesetzt, um die Vielschichtigkeit des Leidbegriffs 
aufzuzeigen und um ein Bewusstsein für die Variabilität des Begriffes zu schaffen, da 
diese Bedeutungsvielfalt ja auch einen wesentlichen Punkt der Kritik an dem 
Leidvermeidungsargument darstellt. Zum Abschluss des Kapitels, werden die 
Auswirkungen der jeweiligen Positionen auf die Betrachtungsweise und den Umgang mit 
Menschen mit Behinderung überlegt. 
 
Leid ist ein Begriff, dem viele unterschiedliche Bedeutungsinhalte zugeordnet werden 
können. Je nach Blickwinkel und den Überlegungen zugrunde liegender Disziplin werden 
die unterschiedlichsten Zustände, Gegebenheiten und Erfahrungen als Leid interpretiert. 
Genauso verhält es sich auch mit den Ursachen und dem Sinn oder Unsinn von Leid. Eine 
allgemeine Definition oder Erklärung für Leid konnte bislang nicht gefunden werden und 
so scheint doch letztlich jeder Einzelne für sich entscheiden zu müssen, was Leid für ihn 
bedeutet. 
Diese Bedeutungsvielfalt birgt eine gewisse Problematik in sich, da in der Diskussion 
immer erst geklärt werden muss, von welchem Leidbegriff das Gegenüber ausgeht. Legt 
man das zugrunde gelegte Leidverständnis nicht dar oder reflektiert man es nicht, läuft 
man Gefahr, „Leid“ zu einem bedeutungsleeren Begriff werden zu lassen. Anne 
Waldschmidt äußert sich im Zusammenhang mit der Pränataldiagnostik wie folgt: 
 
„Nimmt man nun das diskursive Ereignis ’Leid’ zum Anlass, um sich mit dem 
Begriff näher zu beschäftigen, so wird man schnell feststellen, dass er sich 
systematischen Definitionsbemühungen entzieht. Anscheinend handelt es sich um 
eine Leerformel, in die jede das hineinstecken kann, was ihr am Leben nicht behagt 
(….) Ähnlich wie bei Krankheit wird mit Leid ein negativer Pol bezeichnet, ein 
Zustand, den es tunlichst zu vermeiden gilt“ (Waldschmidt 2001a, 5). 
 
Einig sind sich die meisten AutorInnen lediglich darüber, dass unter Leid unangenehme 
Zustände zu verstehen sind, welchen man auszuweichen versucht. 
 
„Leid“ und „Leiden“ werden in der Literatur oft synonym gebraucht, wobei ich an dieser 
Stelle den Unterschied dieser zwei Ausdrücke erläutern möchte. Ich muss hier aber bereits 
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darauf hinweisen, dass eine derartige Unterscheidung nicht in allen zitierten 
Veröffentlichungen von den jeweiligen AutorInnen getroffen wurde.  
„Leid“ meint von der sprachlichen Wurzel her etwas Betrübendes oder Widrig-Fremdes 
und betrifft den einzelnen Menschen (Höver 1998, 585). Im Etymologischen Wörterbuch 
(Pfeifer, 1989, 997) ist hierzu folgendes zu finden: „Leid n. ‚großer Kummer, seelischer 
Schmerz’ ahd. Leid (9. Jh.), mhd. leit ‚das angetane Böse, Unrecht, Schädigung, 
Kränkung, Beleidigung, Sünde’, dann auch ‚durch Schädigung hervorger. Kummer, 
Schmerz, Betrübnis, Sorge’ …“. Es stellt die objektivierte Form von Leiden dar (Mürner 
2001, 4), wobei die  beiden Wörter erst später miteinander in Verbindung getreten sind. 
Eigentlich stammt das Wort „Leiden“ vom althochdeutschen Wort „lidan“ ab, was „gehen, 
fahren, reisen, in die Fremde ziehen“ bedeutet (a.a.O.). Etwas durchmachen oder erfahren 
hat hier noch wörtliche und nicht metaphorische Bedeutung. Im „Deutschen Wörterbuch“ 
(Grimm 1885, 659ff) wird grob zwischen drei Bedeutungen des Wortes „Leiden“ 
unterschieden: 
1. Leiden als Not, Pein, Plage, Trübsal, welches durchgemacht wird. 
2. Leiden in einer abgemilderten Form als Beeinträchtigt- oder Benachteiligt-Werden. 
3. Leiden als ein etwas über sich ergehen lassen. Hier steht Leiden im Sinne von Erleiden 
im Gegensatz zum Handeln. 
Leiden ist also einerseits ein Oberbegriff, unter dem gewisse Zustände zusammengefasst 
werden, und andererseits auch ein Folgezustand, der „als weniger dramatisch aufgefasst 
werden kann, als die ihm vorausgegangene Situation“ (Mürner 2001, 4). Darüber hinaus 
beschreibt „Leiden“ eine Tätigkeit und betont so die Auseinandersetzung mit dem 
Erfahrenen. 
 
Eine mögliche Definition von Leid, die versucht alle Lebensbereiche abzudecken, stammt 
von Simone Weil:  
„Leiden kann man all jenes Übel nennen, das der Kreatur widerfährt; auf den 
Menschen bezogen sind es all die Vorgänge, Zustände, Ereignisse und 
Erfahrungen, die die menschliche Person in ihrer physischen, psychischen und 
sozialen Integrität herabsetzen, mindern oder zerstören. Wo dies für alle drei 
Dimensionen gleichermaßen gilt, muss man nach Simone Weil (1942, 14) vom 
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Die verschiedenen Akzentuierungen auf die einzelnen Lebensbereiche oder auf spezielle 
Formen des Leids, welche durch die unterschiedlichen wissenschaftlichen Disziplinen 





3.1.1 Christlich-theologische Sichtweise 
Die bei uns vorherrschende Gesellschaftsordnung und das Wertesystem sind stark 
beeinflusst vom christlichen Glauben und auch auf die Entwicklung der Heilpädagogik 
hatte dieser enormen Einfluss. Aus diesem Grund und weil Leid ein zentrales Thema im 
christlichen Glauben darstellt, wird die christlich-theologische Interpretation von Leid hier 
als erstes vorgestellt. 
Im christlichen Glauben und seiner Grundlage, der Bibel, kommt dem Thema „Leid“ und 
„Leiden“ eine besondere Bedeutung zu. Besonders die Fragen danach, wie Gott Leid 
überhaupt zulassen und wie dieses Leid vermieden und überwunden werden kann, spielen 
dabei eine zentrale Rolle. Das Problem der Rechtfertigung Gottes angesichts des 
existierenden Leids wird unter dem Titel „Theodizee“-Problematik (Fischer 1998, 30) seit 
langem diskutiert. Dabei kommt es auch hier zu den unterschiedlichsten Interpretationen, 
die im Rahmen dieser Arbeit nur angerissen werden können. In dieser Auseinandersetzung 
werden unterschiedliche Strukturierungen der Leid-Thematik im christlichen Glauben 
durch die verschiedenen AutorInnen vorgenommen. Diesen Strukturierungen folgend soll 
auch im Folgenden Leid unter den verschiedenen anzutreffenden Kategorien vorgestellt 
werden. Hierbei wird aber nicht die Aufteilung eines Autors übernommen, sondern eine 
Synthese der verschiednen Kategorisierungen. 
 
In der Bibel gibt es unterschiedliche Zugänge zum Thema „Leid“. Es werden die 
unterschiedlichsten Arten von Leid beschrieben: von Kinderlosigkeit (Gen 18) über Dürre 
(Joёl 1,17) bis zu Sklaverei (Am 1,6; Joёl 4,6) und Tyrannei (Ez 34). Zu den bekanntesten 
Leidensgeschichten der Bibel zählen der Exodus (Ex 1-40,38) und die Geschichte Hiobs 
(Ijob 1,1-42,17). Dabei werden zwei sehr unterschiedliche Szenarien gezeichnet: Zum 
einen das von Gott verursachte Leid des Hiob, welches als Prüfung seines Glaubens über 
ihn verhängt wurde, und zum anderen das Leiden der Kinder Israels, welches das ganze 
Volk trifft und nicht von Gott „erzeugt“ wurde. Über das Leid der Kinder Israels schreibt 
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Sölle (1993, 137): „Das Leid ist … da, geschichtliche Gewalt, aus der Angst der Ägypter 
vor Unterwanderung geboren, durchaus rational erklärt. Gott hat mit diesem Leiden nichts 
zu schaffen – außer, dass er auf der Seite der Be-leidigten ist.“ 
 
Leid wird nicht nur in den unterschiedlichsten Facetten dargestellt, auch die Begründungen 
für das Auftreten von Leid, seine Ursachen sind vielschichtig.  
Einerseits wird Leid als direkte oder indirekte Folge von Sünde angesehen, das heißt eine 
Sünde verursacht direkt Leid bei einem anderen Menschen, aber auch auf die SünderInnen 
selbst wird Leid zukommen als Strafe Gottes. „Wir leiden nur weil wir gesündigt haben“ 
(2 Makk 7,32). Diese Auffassung ist auf die Annahme eines direkten „Tun-Ergehen-
Zusammenhangs“ (Fabry 1997, 17), welcher vor allem im Alten Testament beschrieben 
wird, zurückzuführen, also auf die Annahme, dass jede menschliche Handlung eine Folge 
im Ergehen des betreffenden Menschen hat. Diese Folgen können sich sowohl durch Leid 
oder Glück im Diesseits als auch in Jenseits äußern. Meister Eckhart, ein revolutionärer 
Theologe des ausgehenden 14. Jahrhunderts, spricht angesichts dieser Interpretation der 
Ursache von Leid, vom „Geist der Kaufmannschaft“ (zit. n. Sölle 1993, 122): „Wer nicht 
das Gute, sondern Gutes will, wer nicht Gott, sondern die Gabe Gottes will, wer immer um 
eines Warum Willen handelt, der ist Kaufmann Gott gegenüber, er will durch sein 
Verhalten etwas von ihm erhandeln“ (a.a.O.). In diesem Zusammenhang ist auch Leid als 
Sühne zu erwähnen – also die Hoffnung, dass durch Leid bestehende Schuld beseitigt 
werden kann (Fabry 1997, 18). 
Andererseits wird die Ursache von Leid auch als von Gott auferlegte Prüfung angesehen, 
so wie es zum Beispiel in der Geschichte Hiobs (Ijob 1-2) oder der Prüfung Abrahams 
(Gen 22) der Fall ist. Beiden wird von Gott unbegründet Leid zugefügt: Hiob wird seine 
Familie, sein Besitz und zum Schluss noch seine Gesundheit genommen, Abraham soll als 
Zeichen der Gottesfurcht seinen einzigen Sohn opfern. Sollte das Leid unerträglich 
werden, bleibt dem Menschen nur noch das Vertrauen auf Gott. Dadurch findet eine 
Gotteserfahrung statt, durch welche eine stärkere Bindung zu Gott entstehen kann 
(Waidosch 1997, 24). Nach erwiesener Treue wird von Gott das Leid wieder aufgehoben. 
So wird Isaak, Abrahams Sohn, von einem Engel gerade noch gerettet „Denn jetzt weiß 
ich, dass du Gott fürchtest…“ (Gen 22,12). Ähnlich wie Hiob wird Abraham Gutes für die 
Zukunft versprochen:  
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“Weil du das getan hast und deinen einzigen Sohn mir nicht vorenthalten hast, will 
ich dir Segen schenken in Fülle und deine Nachkommen zahlreich machen wie die 
Sterne am Himmel und den Sand am Meeresstrand. Deine Nachkommen sollen das 
Tor ihrer Feinde einnehmen. Segnen sollen sich mit deinen Nachkommen alle 
Völker der Erde, weil du auf meine Stimme gehört hast.“ (Gen 22, 16-19) 
 
In der Darstellung mancher Bibelstellen, kann Leid sowohl als Zeichen von Gottferne, für 
die keine Gründe erkennbar sind, aufgefasst werden (Ps 22), wobei gilt: „Das Leid ist ein 
Geheimnis, so wie Gott ein Geheimnis ist“ (Fabry 1997, 18). Das Leid wird in dieser 
Deutung als Rätsel verstanden, welches immer ein solches bleiben wird, wobei der Mensch 
gut daran tut, bei allem Gott zu fürchten (a.a.O.). Hier sei als ein Beispiel der Psalm 22 zu 
erwähnen, in welchem Gott um Hilfe gerufen wird, diese Hilfe aber nicht gewährt. Dieser 
ist einerseits durchzogen von Zweifeln an Gott und mündet aber andererseits schließlich in 
der völligen Hingabe zu Gott. Aus „Mein Gott, mein Gott, warum hast du mich verlassen, 
bist fern meinem Schreien, den Worten meiner Klage? Mein Gott, ich rufe bei Tag, doch 
du gibst keine Antwort; ich rufe bei Nacht und finde doch keine Ruhe“ (Ps 22, 2-4) wird 
schließlich die völlige Aufgabe in Gottes Geschick: „Alle Enden der Erde sollen daran 
denken und werden umkehren zum Herrn: Vor ihm werfen sich alle Stämme der Völker 
nieder. Denn der Herr regiert als König: er herrscht über die Völker. … Meine Seele sie 
lebt für ihn; mein Stamm wird ihm dienen“ (Ps 22, 28-32). 
Leid kann aber genauso gut von besonderer Gottesnähe zeugen, als eine Art Auserwählung 
angesehen werden. „’Gott ist allzeit bei den Leidenden’ enthält nicht nur Trost, sondern 
auch Stärkung“ (Sölle 1993, 129). Diese Auffassung wird vor allem in der christlichen 
Mystik vertreten, aber auch im Neuen Testament durch Jesus selbst vorgelebt, der sich 
besonders um die Leidenden annimmt und das Leid, das den Menschen widerfährt, nicht 
als Strafe für vorangegangene Sünden ansieht, sondern als Zeichen der Erwählung, damit 
die Macht Gottes an diesem Menschen sichtbar wird (Joh 9,3). 
Leid wird also auch als pädagogisches Mittel eingesetzt, das dazu dienen soll, den 
Menschen zu verändern (Fabry 1997, 16). Es kann somit also auch als Chance angesehen 
werden. „Es betrifft den Einzelnen (Spr 3, 11f …) wie das gesamte Volk (in der 
Knechtschaft Ägyptens, in den Entbehrungen der Wüstenwanderung und im babylonischen 
Exil …), schließlich auch Jesus Christus, der durch sein Leiden Gehorsam lernt (Hebr 
5,8f)“ (Fabry 1997, 18). Es gibt also dieser Auffassung folgend auch sinnvolles Leid, 
welches die betroffenen Menschen voranbringt.  
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Schon im Alten Testament tritt Gott selbst vereinzelt als Leidender auf (a.a.O., 19), gerade 
aber im Neuen Testament, in der Passionsgeschichte (Leidensgeschichte) Christi, 
widerfährt ihm in der Person Jesus unermessliches Leid. Auch diese Frage beschäftigt seit 
jeher ähnlich wie die „Theodizee-Frage “ die ChristInnen: Kann bzw. darf Gott überhaupt 
selbst leiden? Sölle (1993, 58) schreibt hierzu: „Die theologische Frage, ob Gott leiden 
könne, ist auch heute nicht entschieden. Meist wird sie so gelöst, dass ‚einer aus der 
Trinität19’ gelitten hat, die beiden anderen Personen aber nur in ihm.“ 
 
Der Sinn, der hinter dem Leid vermutet wird, hängt ebenso eng mit den angenommenen 
Ursachen als auch mit dem empfohlenen Umgang damit zusammen. Wird Leid als Strafe 
Gottes angesehen, liegt der Sinn auf der Hand: die Bestrafung der SünderInnen mit 
erzieherischen Folgen auf dieselben und die Umwelt. In die gleiche Richtung zielt Leid als 
pädagogisches Mittel ab. Es geht darum, dass der Mensch oder die gesamte Menschheit 
durch das Leid in eine bestimmte Richtung verändert werden soll. Versteht man Leid als 
Sühne, ist dieses Mittel zum Zweck, um entstandene Schuld zu beseitigen, diese 
abzugelten. In den Geschichten Hiobs und Abrahams wird Leid als Prüfung verstanden. 
Halten die Geprüften an der Liebe und an dem Vertrauen zu Gott fest, so soll eine stärkere 
Bindung zu Gott entstehen und die Betroffenen werden von Gott schlussendlich belohnt. 
 
Der Vielzahl an Gründen für Leid und der verschiedenen Sinnauslegungen werden in der 
Bibel einige Strategien zum Umgang damit, also Strategien zur Leidbewältigung 
gegenübergestellt (Fabry 1997, 18). Es wird einerseits ein stilles Erdulden empfohlen, wie 
zum Beispiel in der Geschichte Hiobs oder wenn Leid als Sühne angesehen wird, 
andererseits lehnt sich gerade Jesus selbst gegen das Leid der Menschen auf, indem er sich 
vor allem der Ausgestoßenen und Kranken annimmt. Diese Entgegnung auf das Leid, 
welche auch von der christlichen Mystik vorgeschlagen wird, ähnelt laut Sölle (1993, 129) 
einer Art Trotz. Allem Leid und allen Widrigkeiten zum Trotz wird weiter an dem Glauben 
an die Liebe Gottes und an der Liebe zu Gott festgehalten, auf Gott vertraut. Diese Liebe 
ist dadurch stärker als Gott selbst. „Mystische Theologie beantwortet das Leiden mit einer 
Liebe, angesichts derer der ‚Herr’ sich schämen müsste, weil sie stärker ist als er“ (a.a.O., 
119). Den Menschen wird empfohlen, Trost im Gebet zu suchen und auf diesem Wege das 
                                               
19 Trinität oder Dreifaltigkeit bezeichnet die Einheit der drei Personen des göttlichen Wesens: Gott „Vater“, 
Gott „Sohn“ und Gott „Heiliger Geist“. 
 
Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 
   50 
erfahrene Leid zu reflektieren, so sind Klagelieder folglich auch die meist verbreitete 
Psalmengattung (Fabry 1997, 19).  
 
Im Folgenden wird der Ansatz von Dorothee Sölle, welche bereits bei der Vorstellung der 
biblischen Leid-Darstellungen zu Wort gekommen ist, exemplarisch vorgestellt. Sölle 
gehört zu den moderneren kritischen Theologinnen und setzt sich vor allem mit dem 
Thema „Leid“ und mit der Theodizee-Problematik auseinander. Dabei beschäftigt sie sich 
vor allem mit den Ursachen und Bedingungen von Leid. In Anlehnung an Simone Weil 
betrachtet sie in ihren Ausführungen drei Dimensionen des Leids: die physische, die 
psychische und die soziale Komponente des Leids (a.a.O., 21). Betrifft das Leid nur eine 
dieser Dimensionen, ist es leichter zu überwinden, als wenn alle drei betroffen sind. 
Wirkliches Leiden ist in allen drei dieser Dimensionen aufzufinden.  
Bezüglich des Sinns von Leid unterschiedet Sölle (1993, 8f), wie die meisten AutorInnen, 
zwischen sinnvollem, also „produktivem“, und sinnlosem Leid. Als „potentiell sinnvolles“ 
Leid sieht Sölle (a.a.O., 134) jenes Leid an, an dem ein Arbeiten möglich ist. Leid, das 
produktiv werden kann, indem der Mensch am Prozess seiner Aufhebung arbeiten kann 
bzw. aus dem der Mensch lernen kann und das vielleicht sogar eine Solidarisierung der 
Menschen ermöglicht, hat demnach das Potential, zu sinnvollem Leid zu werden. 
Voraussetzung dafür, an seinem Leid zu arbeiten, ist aber, dass der Mensch die Welt nicht 
als statisch gegeben, sondern als veränderbar ansieht (a.a.O., 90). Sinnlos ist Leid ihrer 
Ansicht nach demnach, wenn aus ihm keine produktive Kraft entspringt, bzw. wenn „die 
von ihm Betroffenen gar keine Möglichkeit mehr haben, sich so oder anders zu verhalten, 
Erfahrungen zu machen oder Maßnahmen zu ergreifen“ (a.a.O., 88). Hier nennt sie 
exemplarisch: Folter, Hunger und Unterdrückung.  
Im Umgang mit dem Leid plädiert Sölle dafür, ihm einen Platz im Leben einzuräumen. Sie 
kritisiert an der heutigen Gesellschaft und der ihr angehörenden Menschen vor allem, dass 
diese das Leid aus ihrem Leben auszuklammern versuchen und sich immer mehr unfähig 
zeigen, mit Leid umzugehen bzw. es überhaupt wahrzunehmen (a.a.O., 52). Als Folge 
davon entwickle sich Apathie und Abstumpfung gegenüber dem eigenen aber auch 
gegenüber fremdem Leid. An der Praxis der christlichen Verkündigung kritisiert Sölle vor 
allem, dass Gott (auch als Leidmacher und -beseitiger) als zentrale Figur vermittelt wird 
und nicht Christus der Leidende (a.a.O., 176), mit dessen Leid sich die Menschen 
identifizieren könnten. Dadurch könnten die betroffenen Menschen ihr Leid erfahren, 
aufgehoben in dem Wissen, dass sie in ihrem Leid nicht alleine sind und dass Christus und 
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somit Gott auch gelitten hat. Leid wird somit zu einem Faktor, der alle betrifft. Stattdessen 
wird Leid ihrer Meinung nach immer mehr als persönliches Schicksal vermittelt – 
privatisiert (a.a.O., 21). Sölle dagegen ist davon überzeugt, dass das Maß des Leidens 
davon abhängig ist, auf welche sozialen Bedingungen es stößt. Eine Unterteilung in 
biologisch gegebenes also „natürliches“ Leid und sozial bedingtes Leid lehnt sie ab (a.a.O. 
133f). Alles Leid, wäre demnach soziales Leid und muss somit nicht fatalistisch 
angenommen werden, sondern es kann daran auch gearbeitet werden. Dazu meint sie 
weiter: 
 
„Dann wäre es aber auch nicht nötig, das natürliche Leiden, eben als bloß 
natürliches, zu entwichtigen gegenüber dem ‚abschaffbaren’ gesellschaftlichen. Im 
Gegenteil: die Hilfe, die eine Gesellschaft ihrem natürlichen Leiden, also etwa den 
unheilbar Kranken zuordnet, ist ein Maßstab ihrer Humanität“ (a.a.O.). 
 
Ein fatalistischer Glaube, also ein Glaube an einen von Gott erdachten und im Lauf der 
Geschichte nachweisbaren Sinn und an die aufweisbare Barmherzigkeit und Gerechtigkeit 
führt die Gläubigen, so Sölle (a.a.O., 193), nur zur Mitleidlosigkeit. Leid wäre demnach 
nämlich immer sinnvoll (sei es als Strafe, als Sühneleistung oder Prüfung) und ein 
Mitleiden oder gar In-Frage-Stellen durch andere nicht nötig, da das Leid direkt von Gott 
kommt und einen bestimmten Zweck verfolgt. 
Zusammenfassend appelliert Sölle, dem Leid einen Platz im Leben zu lassen und nicht 
nach einer leidfreien Gesellschaft zu streben, zu versuchen, die sozialen Bedingungen, 
unter denen Menschen vom Leid getroffen werden, zu verändern und den Leidenden 
beizustehen, damit das unveränderliche Leid leichter ertragen werden kann und das 
unnötige Leid verhindert wird. Stößt man dabei auf Grenzen, weil gewisse Gegebenheiten 
nicht verändert werden können, besteht die einzige Möglichkeit des Überschreitens dieser 
Grenzen laut Sölle (a.a.O., 217) darin, „den Schmerz der Leidenden mit ihnen zu teilen, sie 
nicht allein zu lassen und ihren Schrei lauter zu machen.“ 
 
3.1.2 Anthropologische Sichtweise am Beispiel von Existenzanalyse und Logotherapie 
Die Anthropologie als die Wissenschaft vom Menschen befasst sich auch mit dem Leid als 
Bestandteil desselben. Der völlig leidfreie Mensch scheint nicht denkbar und so bezeichnet 
es Dederich (2000, 70) als „anthropologische Tatsache, dass es kein leidfreies Leben geben 
kann.“ Als eine stark auf das Leid fokussierende anthropologische Auslegung wird im 
Folgenden der Ansatz von Viktor E. Frankl vorgestellt. 
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Der Psychiater Viktor E. Frankl gilt als Begründer der Existenzanalyse und der 
Logotherapie, einer speziellen psychotherapeutischen Schule, und beschäftigte sich in 
diesem Kontext unter anderem mit dem Thema Leid. Die Logotherapie ist ihrem Wesen 
nach eine „sinnzentrierte Psychotherapie“, deren Anliegen es ist, den Sinn (Logos) in die 
Psychotherapie einzubeziehen und sich auf Werte zu besinnen (Waidosch 1997, 36). 
Frankl geht von der Freiheit und der Verantwortlichkeit des Menschen aus (Frankl 1984, 
155ff). Er sieht den Menschen als ein Wesen, das immer entscheidet, was es im nächsten 
Augenblick sein wird. Das hat zur Folge, dass seiner Meinung nach Menschsein bedeutet, 
immer auch anders werden zu können (Waidosch 1997, 38). In Frankls Logotherapie wird 
der Vergangenheit eine große Bedeutung beigemessen. Das menschliche Handeln 
orientiert sich dieser Auffassung nach nicht an der Zukunft, sondern an der Vergangenheit, 
denn die Vergangenheit ist unentrinnbar, die Zukunft hingegen entscheidbar (Frankl, 1984, 
136). Freiheit bedeutet also jeweils zu entscheiden, was aus einem werden soll, was 
wiederum einschließt, die Verantwortung für sein „Sosein“ zu übernehmen, also dafür, was 
man aus einem selbst gemacht hat (a.a.O., 61). 
Frankl glaubt an den bedingungslosen Sinn des Lebens und Folge dessen auch an den 
unbedingten Wert menschlichen Lebens. Er betont, die Menschenwürde sei unabhängig 
von jedem Nutzwert, denn: „So wie die geistige Person ‚dahinter’ – hinter dem 
psychopatischen Krankheitsgeschehen –, so steht ihre Würde darüber: über der vital-
sozialen Werteinbuße; denn diese Werteinbuße bezieht sich eo ipso auf bloße Nutzwerte“ 
(a.a.O., 109). 
Der Sinn des Lebens ist laut Frankl immer potentiell vorhanden und muss und will in der 
betreffenden Situation vom Menschen gesucht werden. Der Mensch zeichnet sich demnach 
durch einen „Willen zum Sinn“ aus (Frankl 1980, 15). Diesen Sinn kann der Mensch 
allerdings nicht in sich selbst finden, sondern immer nur in jemandem oder etwas anderem, 
denn laut Frankl (1984, 41) ist menschliche Existenz „charakteristisch durch ihre 
Selbsttranszendenz20. Sobald menschliches Dasein nicht mehr über sich selbst hinausweist, 
wird Am-Leben-Bleiben sinnlos, ja unmöglich.“ Dem konkreten Sinn des einzelnen 
menschlichen Lebens setzt Frankl einen absoluten Sinn voraus, denn für Frankl gibt es nur 
zwei Möglichkeiten: entweder den absoluten Sinn, oder alles in der Welt ist sinnlos. Die 
Entscheidung, woran man glaubt, überlässt Frankl jedem selbst (a.a.O., 124). Er betont 
                                               
20 Damit meint Frankl, dass der Mensch umso mehr er selbst wird, je mehr er sich selbst vergisst und je mehr 
er in seiner Aufgabe oder in der Hingabe zu einem anderen Menschen aufgeht (Frankl 1980, 18). 
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aber auch, dass der Sinn von Situation zu Situation sowie von Person zu Person wechselt, 
denn jede Situation und jede Person ist einmalig (Frankl 1980, 31).  
Durch die Existenzanalyse soll dem Menschen seine Freiheit bewusst gemacht werden und 
es soll verdeutlicht werden, dass das Verantwortlichsein zum Wesen menschlicher 
Existenz gehört (Waidosch 1997, 39). 
Im Zusammenhang mit dem Thema Leid, spricht Frankl von einer „Tragischen Trias“, die 
sich aus Leid, Schuld und Tod, als die tragischen Aspekte unseres Lebens, zusammensetzt 
(Frankl 1984, 51). Sinn dieser negativen Aspekte ist es, dass sie in etwas Positives 
umgewandelt werden können und sollen: Leid in eine einmalige Leistung, Schuld in eine 
Veränderung und das Wissen um den eigenen Tod soll zum Ansporn für verantwortliches 
Handeln werden (a.a.O.). Frankls „tragischer Optimismus“ fordert die Menschen auf, aus 
gerade diesen negativen Aspekten das Beste zu machen. Das Leid wird quasi als Test, als 
Bewährungsprobe für den Menschen begriffen: Sein Leben hat sich im Leid zu bewähren – 
Frankl spricht in diesem Zusammenhang vom Menschen als “homo patiens“ (a.a.O., 220). 
Sinnvoll ist für Frankl Leid dann, wenn es den Menschen über sich selbst hinausweist, das 
heißt, wenn der Mensch nicht um seiner selbst Willen leidet, sondern um eines geliebten 
Menschen Willen oder um einer Aufgabe Willen. Wird das Leiden hingegen zum 
Selbstzweck, ist es, so Frankl, nichts anderes als Masochismus (a.a.O., 209).  
Der Sinn im Leiden soll, ähnlich wie der Sinn des Lebens vom Menschen selbst gefunden 
werden – das Leid wird von Frankl als Frage begriffen, auf die der Mensch zu antworten 
hat. Die Suche nach der Art des Umgangs mit dem Leid stellt zugleich den Sinn desselben 
dar: Der Mensch ist aufgefordert, sich zu positionieren. (a.a.O., 241). „Wie einer das ihm 
auferlegte Leiden auf sich nimmt – darin, in diesem Wie des Leidens, liegt die Antwort auf 
das Wozu des Leidens. Alles kommt auf die Haltung an, auf die Einstellung zum Leiden 
…“ 
So wie die Theologin Sölle, unterscheidet auch Frankl zwischen vermeidbarem – also 
unnötigem − und unvermeidlichem – also sinnvollem − Leid. Dem vermeidbaren Leid soll 
der Mensch mit aller Kraft entgegentreten, denn er hat die Freiheit und vor allem die 
moralische Pflicht, zu versuchen, es zu ändern (a.a.O., 212ff). Die Logotherapie setzt sich 
mit dem unveränderlichen Leid auseinander und versucht dem Menschen dabei zu helfen, 
nicht nach dem „Warum“ des Leides zu fragen, sondern das Leid zu beantworten und trotz 
des Leides „Ja“ zum Leben zu sagen (Waidosch 1997, 44).  
Zusammenfassend fordert Frankl also eine aktive Haltung gegenüber dem unabänderlichen 
Leid. Leid soll als Chance und Herausforderung angenommen und so fruchtbar gemacht 
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werden. So wie der Sinn des Lebens zwar latent vorhanden ist, durch den Menschen aber 
selbst gefunden werden muss, so richtet sich auch das Leid als Frage an den Menschen. 
Der Mensch ist insofern frei, als er aufgefordert ist, verantwortlich zu entscheiden, mit 
welcher Haltung und mit welcher Einstellung er dem unabänderlichen Schicksal begegnet. 
Er allein ist in der Lage, Leid auf der menschlichen Ebene in eine Leistung umzusetzen 
(Frankl 1980, 32). 
 
3.1.3 Utilitarismus – eine bioethische Sichtweise 
Als relativ junge wissenschaftliche Disziplin hat die Bioethik großen Einfluss darauf, wie 
sich Gesellschaft und Politik neuen Technologien gegenüber positionieren. Ethik-
Kommissionen und Ethik-Ausschüsse findet man heute in fast allen Krankenhäusern, 
Universitäten, Forschungseinrichtungen und medizinischen Standesorganisationen, aber 
auch im politischen Bereich gewinnt die Meinung von Bioethik-ExpertInnen, welche als 
BeraterInnen von Staaten, Bundesstaaten, Bundesländern und von internationalen 
Organisationen herangezogen werden, immer mehr an Gewicht (Braun 2000, 40).  
 
Als Vertreter einer utilitaristischen Ethik soll hier der umstrittene Ansatz des Philosophen 
Peter Singer vorgestellt werden, da er in seinem Buch „Praktische Ethik“ (1984) gerade 
auch auf die Problematik der Abtreibung und Euthanasie im Zusammenhang mit 
Behinderung eingeht.  
Die utilitaristische Ethik ist die „historisch erste und bis heute dominante ethische 
Richtung, aus welcher die neue Disziplin der Bioethik mit theoretischen Grundlagen 
versorgt wurde“ (Braun 2000, 109). Das Ziel einer utilitaristischen Ethik besteht in der 
Vermehrung des Gesamtnutzens. Handlungen sind sittlich geboten, „deren Folgen für das 
Glück aller Betroffenen optimal sind“ (Höffe 2002, 272). Das hat zur Folge, dass dem 
Leiden kein Sinn zugeordnet wird, da der Sinn des Daseins in einer Maximierung des 
Glücks gesehen wird. Leid stellt dabei nur einen hinderlichen Faktor dar. 
Für Singer ist eine Handlung dann moralisch gut, wenn nach Berücksichtigung der 
Interessen aller, die von dieser Handlung betroffen sein werden, die Handlung gewählt 
wird, die für alle die besten Konsequenzen hat (Singer 1984, 23), wobei es keine 
Gewichtung gibt, um wessen Interesse es sich dabei handelt (a.a.O., 33). Das bedeutet 
auch, dass die eigenen Interessen nicht über denen von anderen stehen. Singer 
berücksichtigt dabei nicht nur die Interessen von menschlichen Wesen, sondern auch die 
von nicht menschlichen Wesen und differenziert dabei zwischen Personen und Nicht-
 
Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 
   55 
Personen (a.a.O., 106). Darüber, wer den Status einer Person erhält, entscheidet nicht die 
Zugehörigkeit zur Spezies „homo sapiens“, sondern eine Reihe anderer Kriterien, welche 
nicht nur von Menschen, sondern auch von Tieren erfüllt werden können. Diese 
Fähigkeiten sind nicht von Geburt an vorhanden, sondern müssen erst erworben werden 
und können im Laufe des Lebens genauso wieder verloren gehen – das heißt, dass das 
betreffende Lebewesen seinen Personenstatus verlieren kann.  
Zuerst nennt Singer (a.a.O., 72f) in Anlehnung an Jeremy Bentham die Leidensfähigkeit 
als zentrales Kriterium des Person-Seins. Ob ein Lebewesen überhaupt Interessen haben 
kann, hängt seiner Meinung nach davon ab, ob es Leid empfinden kann: „Die Fähigkeit zu 
leiden und sich zu freuen ist vielmehr eine Grundvoraussetzung dafür, überhaupt 
Interessen haben zu können, eine Bedingung, die erfüllt sein muss, bevor wir überhaupt 
sinnvoll von Interessen sprechen können“ (a.a.O.). Es gibt seiner Meinung nach keine 
Rechtfertigung, das Leid eines Lebewesens bei der Interessensabwägung nicht in 
Erwägung zu ziehen, doch ist „ein Wesen nicht leidensfähig oder nicht fähig Freude oder 
Glück zu erfahren, dann gibt es nichts zu berücksichtigen“ (a.a.O.), das heißt: Dann hat es 
keine Interessen. Die von ihm so genannte Grenze der Empfindungsfähigkeit stellt für 
Singer auch die einzig vertretbare Grenze der Rücksichtnahme auf die Interessen dar 
(a.a.O., 73). Hier ist anzumerken, dass die Ursache von Leid für Singer offensichtlich die 
Verletzung von Interessen eines Individuums darstellt. In weiterer Folge spricht er aber 
ausschließlich von Leid infolge von Krankheit oder Behinderung, wobei er den Begriff 
„Leid“ nicht klar vom Begriff „Schmerz“ trennt. 
In Bezug auf die Linderung von Leid, hat nach Singer das größere Leid Vorrang (a.a.O., 
74). „Normale“ Menschen leiden unter gewissen Umständen wegen ihrer geistigen 
Fähigkeiten mehr als Tiere, weil sie zum Beispiel alleine aufgrund der Furcht vor gewissen 
Ereignissen leiden können (a.a.O., 75). Es gibt jedoch auch Menschen (zum Beispiel jene 
mit einer geistigen Behinderung), so Singer, die diese Fähigkeiten nicht besitzen und 
deshalb ist ihr Leid weniger zu berücksichtigen. Die „geistige Qual“ stellt für Singer einen 
Faktor dar, der das Leid vergrößert; dafür ist aber ein gewisses geistiges Potential 
Voraussetzung.  
Weitere zentrale Punkte, anhand derer Singer das Person-Sein definiert, stellen 
Rationalität, Autonomie und Selbstbewusstsein dar (a.a.O., 179). Autonomie bedeutet für 
Singer in diesem Zusammenhang, dass die Person fähig ist eine Wahl zu treffen, nach 
eigener Entscheidung zu handeln (a.a.O., 115). Auch das Zeitverständnis eines Wesen, 
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welches Voraussetzung dafür ist, dass es Wünsche für die Zukunft haben kann, ist ein 
weiteres Kriterium (a.a.O., 104).  
Singer versucht in der Folge, das Töten von Lebewesen (Menschen und Tieren 
gleichermaßen) moralisch zu klassifizieren. Dabei spielt die Unterscheidung zwischen 
Personen, bloß empfindenden Wesen und selbstbewussten Lebewesen eine wesentliche 
Rolle. Selbstbewusst ist für Singer ein Lebewesen dann, wenn es fähig ist abstrakt zu 
denken, in die Zukunft denken kann und komplizierte Akte der Kommunikation vollziehen 
kann (a.a.O., 77f). Dafür ist es Voraussetzung, dass sich dieses Wesen in seiner distinkten 
Entität bewusst ist und es so Wünsche hinsichtlich seiner eigenen Zukunft haben kann 
(a.a.O., 109). Bloß empfindende Wesen wie zum Beispiel Neugeborene und „einige 
Geisteskranke“ haben diese Fähigkeit in den Augen Singers hingegen nicht. Sie sind zwar 
bewusst und fähig Lust und Schmerz zu erfahren, sind aber nach Singer (a.a.O., 117) nicht 
selbstbewusst und vernunftbegabt und somit nicht als Personen anzusehen. Neugeborene, 
welchen nach Singer kein Personenstatus zukommt, da sie die oben genannten Kriterien 
nicht erfüllen, haben daher seiner Meinung nach ein geringeres Lebensrecht als so manche 
Tiere (a.a.O., 169). Das Leben hat, so argumentiert Singer, einen unterschiedlichen Wert, 
denn wenn man eine Person tötet, die Wünsche bezüglich ihrer Zukunft hat, dann 
durchkreuzt man diese Wünsche – handelt also gegen deren Interessen. „Tötet man eine 
Schnecke oder ein einen Tag altes Kind, so durchkreuzt man keine Wünsche dieser Art, 
weil Schnecken und Neugeborene unfähig sind, solche Wünsche zu haben“ (a.a.O., 109). 
Und an anderer Stelle schreibt Singer über das Zeitverständnis als Kriterium für ein 
Lebensrecht:  
 
„Wenn ein Wesen unfähig ist, sich selbst als in der Zeit existierend zu begreifen, 
brauchen wir nicht auf die Möglichkeit Rücksicht zu nehmen, dass es wegen der 
Verkürzung seiner zukünftigen Existenz beunruhigt sein könnte. Und zwar deshalb 
nicht, weil es keinen Begriff von seiner eigenen Zukunft hat“ (a.a.O., 111). 
 
Da für Singer Menschen mit einer geistigen Behinderung nicht selbstbewusst sind, haben 
ihre Interessen und ihr Leiden weniger Stellenwert als das anderer Menschen, sind diese 
weniger wert. Vielmehr sei das Selbstbewusstsein und die Leidensfähigkeit von diesen 
ähnlich derer von nichtmenschlichen Lebewesen (a.a.O., 96).  
Als weitere Abstufung bedeutet nicht-bewusstes Leben, also dann, wenn ein Lebewesen 
„keine bewussten Erlebnisse hat“, dass diesem überhaupt kein Wert zukommt (a.a.O., 
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128). Es handle sich hierbei um „leeres Leben“, um eine „unfruchtbare Existenz“ (a.a.O., 
125).  
Auch in Singers Praktischer Ethik spielt, wie in jedem utilitaristischem Ansatz, die 
Maximierung des „Gesamt-Glücks“ eine wesentliche Rolle. Als Umgang mit Leid, welches 
diesem möglichst großen Gesamt-Glück im Wege steht, sieht er seine Beseitigung vor. 
Diese Beseitigung des Leides besteht in seinen Ausführungen in der Beseitigung der 
leidenden bzw. Leid verursachenden Wesen, also der Behinderten oder Kranken. Ein 
ungeborenes oder „unpersönliches“ Wesen bezeichnet Singer als bloßes Gefäß für Lust 
und Schmerz, welches austauschbar ist (a.a.O., 141). Auch wenn die Tötung eines solchen 
die Glücksmenge im Universum verringert, kann das dadurch ausgeglichen werden, dass 
man ein Wesen in die Welt setzt, das ein ebenso glückliches oder sogar glücklicheres 
Leben haben wird (a.a.O., 140). Er spricht in diesem Zusammenhang sowohl das Leid des 
ungeborenen oder geborenen Wesens an als auch das Leid der Eltern. Dieses verhinderte 
Leid wird gegen das eventuell verhinderte Glück im Leben des getöteten Lebewesens 
aufgerechnet. Dieses Argument wendet Singer auch auf die Tötung von Ungeborenen oder 
Neugeborenen an. Diesen soll nur der gleiche Wert des Lebens zuerkannt werden wie 
anderen Lebewesen auf ähnlichem Stand von Rationalität, Selbstbewusstheit und der 
Fähigkeit zu fühlen etc. (a.a.O., 168). In diesem Falle scheint auch eine nicht-freiwillige 
Euthanasie gerechtfertigt, da diese Wesen nie in der Lage waren, eine Entscheidung 
zwischen Leben und Tod zu verstehen beziehungsweise diese zu treffen. Dies gilt 
gleichermaßen für Föten, Säuglinge und alte oder kranke Menschen, die diese 
Entscheidung nicht (mehr) verstehen können, sowie auch für ältere menschliche Wesen, 
die „seit Geburt geistig ernsthaft zurückgeblieben“ sind (a.a.O., 178). Die „Maximierung 
des Glücks“ verdeutlicht Singer in einer Art Rechenbeispiel (a.a.O., 183): Wenn eine Frau 
plant, in ihrem Leben zwei Kinder zu bekommen und eines davon ist behindert oder krank, 
dann würde es zur Steigerung der Gesamtsumme des Glücks beitragen, wenn das 
behinderte/kranke Kind getötet würde, um Platz für ein glücklicheres (nicht-
behindertes/gesundes) Kind zu machen. Das Motiv für Euthanasie stellt für Singer also 
sowohl die Vergrößerung des Gesamtsglücks als auch das Beseitigen von Leid dar (a.a.O., 
191). Diese Ansicht kommt in nachstehendem Zitat deutlich zum Ausdruck (a.a.O., 183): 
 
“Sofern der Tod eines geschädigten Säuglings zur Geburt eines anderen Kindes mit 
besseren Aussichten auf ein glückliches Leben führt, dann ist die Gesamtsumme 
des Glücks größer, wenn der behinderte Säugling getötet wird. Der Verlust eines 
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glücklichen Lebens für den ersten Säugling wird durch den Gewinn eines 
glücklicheren Lebens für den zweiten aufgewogen.“ 
 
Für Singer ist das Töten eines Menschen dann nicht problematisch, wenn es einerseits der 
Glücksmaximierung dient, andererseits sich dieses Wesen nicht als in der Zeit existierend 
begreift. In diesem Fall würde es kein Leid dadurch erfahren, dass es durch die 
Möglichkeit bzw. Voraussicht getötet zu werden beunruhigt würde (a.a.O., 111).  
Singer geht es also in seiner Praktischen Ethik eher um die Beseitigung von Leid (durch 
die Beseitigung der Leidenden) als um ein Umgehen mit Leid und Leben mit dem Leid. Er 
sieht in seiner Position als Utilitarist Leid als zu beseitigendes Übel und nicht (so wie z.B.: 
Frankl) als wesentlichen Bestandteil des Lebens. 
 
3.1.4 Medizinische Sichtweise 
Wie in Singers Praktischer Ethik wird auch in der Medizin Leid als zu vermeidendes und 
zu bekämpfendes Übel begriffen. Leid und seine Ursachen sind nach medizinischer 
Auffassung eng verknüpft mit Krankheit. Krankheit verursacht physisches Leid als 
Schmerz und psychisches Leid wie z.B. Angst. Der Begriff „Leiden“ wird in der Medizin 
aber nicht nur als Folge von Krankheit angesehen, sondern auch oft synonym mit dem 
Begriff Krankheit verwendet. „So spricht man sowohl von einer Krebserkrankung als auch 
von einem Krebsleiden, oder es ist von einem erblich bedingtem Leiden (z.B. Chorea 
Huntington) die Rede“ (Bendokat u. Schlüter 2002, 283). Dieser Auffassung von Leid 
folgend, fällt die Verhinderung und Reduktion von Leid eindeutig auch in den 
Zuständigkeitsbereich der Medizin. Diese Meinung wird auch in der Berufsordnung der 
Ärztekammer Berlin deutlich, wenn da steht: „Aufgabe des Arztes ist es, das Leben zu 
erhalten, die Gesundheit zu schützen und wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern und 
an der Erhaltung der natürlichen Lebensgrundlagen im Hinblick auf ihre Bedeutung für die 
Gesundheit der Menschen mitzuwirken“ (Berufsordnung der Ärztekammer Berlin 1996, 
§1(2)). Dieser hauptsächlich somatisch geprägte Leidensbegriff wird auch in der Erklärung 
für „Leidensdruck“ im Klinischen Wörterbuch deutlich. Unter Leidensdruck versteht man: 
„das subjektive Erleben einer Störung od. Erkrankung als Leiden …“ (Pschyrembel 1994, 
860).  
Der Mediziner Loewy hat sich mit ethischen Fragen in der Medizin auseinandergesetzt. Er 
schreibt: „Ärztliches Handeln dreht sich in vielen Fällen um einen leidenden Menschen 
und letztendlich ist es eines der Hauptziele der Medizin Leiden zu lindern“ (Loewy 1995, 
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53). Als Fürsprecher für einen personenzentrierten Ansatz der Medizin und nicht eines 
krankheitszentrierten betont er, dass es in der ärztlichen Praxis immer um den leidenden 
Menschen gehen solle und nicht nur um unterschiedliche Krankheitsbilder (a.a.O., 53). In 
seinen ethischen Überlegungen darüber, was die Menschen zu Menschen macht, welche 
Merkmale die Menschen einen, kommt er zu dem Schluss, dass das durch gemeinsame 
Interessen wie dem Existenztrieb, biologische Vorbedingungen, soziale Triebe, 
Freiheitstrieb und den Wunsch, Leiden zu vermeiden, geschieht (a.a.O., 24). Das sind für 
Loewy die Axiome, auf die sich jede Ethik und alles Handeln berufen muss. „Leidensfähig 
sein heißt, sittliche Bedeutung zu haben“ (a.a.O., 33). Loewy spricht davon, dass diesen 
leidensfähigen Lebewesen ein Primärwert zukommt. Ein Lebewesen, welches nicht 
leidensfähig ist, verfügt hingegen nur über einen Sekundärwert, einen „reflektierten Wert“. 
Der Natur und der Gemeinschaft wird auch ein Wert beigemessen, den Loewy als 
„Prioritätswert“ bezeichnet (a.a.O.), da Natur und Gemeinschaft alles Übrige erst 
ermöglichen. Dieses Wertesystem ist nach Loewys Meinung in der Medizin anwendbar 
und stellt einen Leitfaden dar, um sittlich zu handeln. 
Folgt man der Gleichsetzung von Krankheit und Leid, legitimiert dies das medizinische 
Eingreifen. Dem Leid wird wie der Krankheit in der Schulmedizin21 kein Sinn zugeordnet. 
Die medizinische Umgangsweise mit dem Leid besteht dieser Auffassung folgend darin, 
dass ÄrztInnen versuchen, Leid mit Diagnose und Therapie zu begegnen und Leid so auf 
medizinischem Wege zu beseitigen. Wie bereits angedeutet, erfolgt dieses Verhindern von 
Leid aber im Rahmen der Pränataldiagnostik zumeist durch ein Verhindern der leidenden 
Person. 
Der medizinische Aspekt von Leid rückt zunehmend in den Vordergrund, was auch 
Waldschmidt (2001b, 19) kritisiert. Sie ist der Meinung, dass nicht jedes Leid gleich 
wahrgenommen wird; nicht jedem Leid der gleiche Wert beigemessen wird. Leid werde 
vor allem dann als solches wahrgenommen und der Versuch einer Linderung 
unternommen, wenn es „medikalisierbar“ sei. Das heißt: „Das Leid des einzelnen muss in 
medizinischen Kriterien beschreibbar sein. Es muss das Individuum betreffen und nicht die 
Gesellschaft, es muss einen so genannten Krankheitswert haben, es muss diagnostizierbar 
                                               
21 In der Alternativmedizin gibt es verschiedene Richtungen, die dem Kranksein sehrwohl einen Sinn 
zusprechen. So spricht zum Beispiel Stellmann (2000), ein Arzt der sich auf die natürliche Behandlung von 
Krankheiten bei Kindern spezialisiert hat, davon, dass sich in Krankheiten seelische Nöte der Kinder äußern 
können (a.a.O., 19), die die Kinder sonst nicht artikulieren können. Er bezeichnet die „klassischen 
Kinderkrankheiten“, vor allem Masern, Scharlach und Keuchhusten, als Möglichkeit der Persönlichkeits-
Wandlung und -Erneuerung für die betroffenen Kinder (a.a.O., 74). In der Zeit der Krankheit finde ein 
wichtiger Entwicklungsschritt statt, durch den die Kinder letztlich gesünder würden. 
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und therapiefähig sein im Rahmen einer Arzt-Patient-Beziehung“ (a.a.O.). Bezogen auf die 
Problematik „Leid und Behinderung“ bedeutet das, dass psychische und soziale Aspekte 
von Behinderung in den Hintergrund rücken und so auch andere Bewältigungsstrategien 
als die Beseitigung des Leids durch Verhindern und Beseitigen der Behinderung von 
medizinischer Seite kaum in Betracht gezogen werden. 
 
3.1.5 Heilpädagogische Sichtweise 
Die verschiedenen heilpädagogischen Ansätze weisen unterschiedliche Prägungen auf: es 
gibt sowohl theologisch, als auch anthropologisch, bioethisch oder medizinisch geprägte 
Modelle. So unterschiedlich wie diese Ausrichtungen, sind auch die in der Heilpädagogik 
anzutreffenden Ansätze zur Thematik „Leid und Behinderung“. Im Folgenden werden 
verschiedene Diskussionsansätze kurz vorgestellt, um zu verdeutlichen, dass auch 
innerhalb der Heilpädagogik sowohl der Begriff „Leid“ als auch der Zusammenhang „Leid 
und Behinderung“ und der Umgang damit unterschiedlich wahrgenommen wird und nicht 
eindeutig geklärt ist. 
 
So ist zum Beispiel für den Schweizer Heilpädagogen Hanselmann (1941) eine Welt ohne 
Leid unvorstellbar (a.a.O., 58). Heilpädagogisches Helfen ist nach Hanselmann (a.a.O., 39) 
die Teilhabe am wirklichen Leiden. Er benutzt in seinem Werk hierbei „Leiden“ sowohl 
als Oberbegriff, bezeichnet aber auch verschiedene Krankheiten und Behinderungs-
Phänomene als Leiden. Das Leiden der Kinder mit einer Behinderung, aber auch das 
Leiden der Umwelt an diesen bezeichnet Hanselmann als Motor und Auslöser für die 
Bemühungen. Ihr Leiden ist, so wie Leid in den Augen Hanselmanns allgemein, für den 
Fortschritt fruchtbar (a.a.O., 40). Die zentrale Frage der Heilpädagogik stellt für 
Hanselmann die Frage dar, wie die kommunikative Leistung aussehen muss, die notwendig 
ist, damit andere Menschen ihre Leiderfahrung als sinnstiftend erfahren können (Thimm 
1985, 135). Für ihn hat das Leid einerseits Sinn, da er es als leistungssteigernd interpretiert. 
Hanselmann vertritt die Auffassung, dass „überdurchschnittliche Menschenwerke“ 
hauptsächlich dem Leiden entstammen (Hanselmann 1941, 132). Leid habe eine generative 
Potenz, welche vor allem in der Rückbesinnung auf die eigenen Grenzen und den Weg zur 
Erkenntnis des Defekts zu sehen ist (a.a.O., 58). In einer Welt ohne Leiden würde 
Monotonie vorherrschen. Andererseits betrachtet er auch den (gewaltlosen) Kampf gegen 
das Leid als sinnvoll. Zum Umgang mit dem Leid meint Hanselmann, dass das Leid aus 
dem Geist der Liebe sinnvoll bekämpft werden solle und nicht durch Gewalt. Für 
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Hanselmann (a.a.O.) stellt so die Tötung eines Leidenden einen inhumanen Akt dar. Der 
Lebenswert eines anderen Individuums kann laut Hanselmann nicht von außen beurteilt 
werden, so berichtet er über seine Beobachtung, dass Kinder mit einer geistigen 
Behinderung gerne leben, obwohl ihnen von Außenstehenden oft nachgesagt wird, dass sie 
sich „selbst zu Last leben“ (a.a.O., 54). Es ergeben sich also für Hanselmann die zwei 
Hauptprobleme, wer den Lebenswert eines Individuums beurteilen darf und nach welchen 
Maßstäben dies zu erfolgen hätte. 
Für Hanselmann (a.a.O., 50f) stellt die Religion einen wichtigen Teil in der Heilpädagogik 
dar, indem er betont:  
 
„Die Erziehung zur Erkenntnis und zum Bekenntnis des Defekts und die Erfassung 
des Sinnes des Leidens und des Leid-machens durch das entwicklungsgehemmte 
Kind stellen uns vor Aufgaben, deren Lösung wohl überhaupt nur vom religiösen 
Standpunkt aus möglich ist, jedenfalls unvergleichlich viel leichter als von irgend 
einer Weltanschauung aus“. 
 
Die wiederholende Erneuerung der Frage nach dem Sinn des Leides und des Lebens, das 
der Seelsorger durch die Beschäftigung mit entwicklungsgehemmten Kindern erfährt, 
bedeute für diesen immer wieder Anregung und Förderung für seine gesamte 
seelsorgerische Tätigkeit (a.a.O.). Dieser religiösen Fundierung folgt auch Hanselmanns 
Einstellung, dass alle Menschen vor Gott gleich sind und daher auch so zu behandeln sind 
(a.a.O., 166). 
Um Leid sinnvoll zu bekämpfen, bedarf es nach Hanselmann, wie gesagt, der Liebe. Diese 
Liebe könne in der Leibeskraft bestehen, die aus der Gnade Gottes stammt, denn dabei 
gehe es nicht um irgendeinen Profit, den das Ich aus der gegebenen Liebe schlagen kann 
(„Ich-Wohlergehen“), sondern um reine Liebe, die bis zur Selbstopferung gehen kann 
(a.a.O., 237f). Verantwortliches heilpädagogisches Handeln ist folglich getragen von Liebe 
und der echten Teilnahme am Leid des anderen (a.a.O., 238).  
 
Mürner (2001, 9) sieht genau darin die Wurzel der problematischen Gleichsetzung von 
Behinderung und Leid. Er betont, dass Leid und Behinderung zwar einhergehen können, 
Leid aber oft nur sekundär auf die Behinderung zurückzuführen ist. So wie es Leid ohne 
Krankheit oder Behinderung geben kann, so ist es auch nicht zwingend, dass kranke oder 
behinderte Menschen leiden (a.a.O., 5). Er sieht die tatsächlichen Ursachen des Leides in 
anderen Faktoren: „Die Definition von Behinderung als Diskrepanz zwischen individuellen 
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Fähigkeiten und gesellschaftlichen Erwartungen kann Leiden auch als Folge von sozialen 
Eingriffen, von Bevormundung und Beherrschung begreifen“ (a.a.O., 9).  
Das Vorhandensein von Krankheit und Behinderung als offensichtliche „Leiden“ 
verursache dem durch Bioethik und Gentechnologie geprägten Menschen Angst und so 
wird versucht diese zu bekämpfen. Ein Möglichkeit dazu wird laut Mürner (a.a.O., 6) in 
der Pränataldiagnostik gesehen:  
 
„Das mögliche künftige Leiden soll unter der Kontrolle von Pränataldiagnostik und 
Präimplantationsdiagnostik prophylaktisch ersetzt werden durch Leidfreiheit und 
Normalität. Die dadurch zum Ausdruck kommende Distanz zum leidenden Menschen 
entspricht der bioethischen Debatte der Entgegensetzung von Leiden und 
Lebensqualität.“  
 
Doch Mürner betont, dass trotz dieser Überbewertung der prädikativen Technologien, Leid 
oft wenig oder nur indirekt mit den biomedizinisch objektivierbaren Fakten zu tun hat 
(a.a.O.), sondern eben von den sozialen Bedingungen abhängt, auf die der betroffene 
Mensch trifft. Er warnt folglich davor, die Auseinandersetzung mit dem Leid und dem 
Umgang damit nur einem Bereich, wie zum Beispiel der Genforschung oder der 
Sozialtechnologie, zu überlassen, da sich dadurch der kulturelle Umgang mit dem Leid 
wandeln und vereinseitigen könne. Das kann wiederum zur Folge haben, dass sich auch die 
Form der Reaktion auf das Leiden verändert  und so Leidende zusätzlich gekränkt werden 
könnten (a.a.O., 11).  
Die Ansicht, dass Leid als Leiden an der Behinderung durch soziale Faktoren begründet 
ist, ist in der Heilpädagogik häufig vertreten. So betonte zum Beispiel schon Moor (1965, 
259), dass das Leid eines Menschen mit Behinderung eng im Zusammenhang mit der 
Reaktion seiner Umwelt auf ihn zu sehen ist.  
 
Thimm (1985) versucht, die heilpädagogische Auseinandersetzung mit dem Thema Leid 
auf theologischem Wege anzugehen. Er kritisiert das Auseinanderbrechen der 
Beschäftigung mit dem Phänomen Leid in zwei Aspekte. „Die Frage nach dem Woher, den 
kausalen Bedingungen, fällt in die Zuständigkeit wissenschaftlichen Fragens. Fragen nach 
dem Wozu, dem Sinn für mich, für andere, fallen in den Zuständigkeitsbereich der 
Philosophie oder Theologie“ (a.a.O., 128). Sinnfragen werden oftmals als nicht 
wissenschaftlich etikettiert und da kollektive philosophische oder theologische 
Sinngebungssysteme heute nicht mehr zur Verfügung stehen, ist der einzelne zur 
individuellen Antwortfindung gezwungen. Diese individuellen Entscheidungen haben aber 
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keine Rückbindung mehr an allgemein gültige Deutungsmuster, so Thimm (a.a.O.). Er 
stellt die beiden scheinbar konträren Standpunkte (den theologisch-philosophischen und 
den wissenschaftlichen) überzeichnet dar: Auf der einen Seite, Leid als gesellschaftlich 
verursachtes, welches durch den Menschen selbst mithilfe der Wissenschaft beseitigt 
werden soll. Auf der anderen Seite Leid als grundsätzliche Verfasstheit des Menschen, als 
zum menschlichen Leben gehörend, was nur durch einen zukünftigen transzendentalen 
Zustand des Menschen aufgehoben werden kann (a.a.O., 129). Der erste Ansatz führt, so 
Thimm, zu „Überlebenstechniken“ wie Leidensumwandlung in Hass, Leidverleugnung, 
Leidensvermeidung und –verschleierung, da uns ein Aufheben des Leids nicht gelingt. Die 
zweite Sichtweise verunmöglicht ein Reagieren auf das Leid, weil ein Ändern desselben 
nicht möglich erscheint. Das jeweilige Leid muss als gottgewollt ertragen werden und 
„lässt uns die Augen schließen vor vermeidbaren Leidenstatbeständen“ (a.a.O., 130). Vor 
diesen zwei Extrempositionen fordert Thimm eine Annäherung von Theologie und 
Wissenschaft, welche es ermöglichen soll, Leid als Teil des Lebens zu begreifen, aber 
trotzdem darauf zu reagieren. Dies ist seiner Meinung nach dann möglich, wenn Leiden 
und Mitleiden als „von uns Menschen zu leistender Beitrag an der Vollendung einer 
unfertigen Welt“ begriffen werden (a.a.O., 137). Das Böse und das Leiden wären 
Ausdruck der unvollendeten Schöpfung, quasi des Arbeitsprozesses. Die Aufgabe des 
Menschen besteht darin, mit Gott an der Vollendung der Schöpfung zu arbeiten (a.a.O.), 
wobei die Wissenschaft ein Instrument dafür sein kann.  
In Bezug auf Behinderung und Leid schreibt Thimm (a.a.O, 130), dass man sehr wohl 
davon ausgehen kann, dass Behinderung mit Leid einhergeht, wenn man der am Anfang 
dieses Kapitels (siehe 3.) vorgestellten Definition von Simone Weil folgt. Dies ist aber vor 
allem dann der Fall, wenn die physische und soziale Umwelt sich den 
Lebenserschwernissen von Menschen mit einer Behinderung gegenüber ablehnend oder 
sogar feindlich verhält. Erst dann werden die Probleme, die Menschen mit einer 
(körperlichen oder Sinnes-)Behinderung mit ihrer körperlichen Integrität, der sprachlichen 
und/oder physischen Mobilität haben, zur Quelle von Leid (a.a.O., 131). Menschen mit 
einer geistigen Behinderung werden zumeist sowieso als Leidende wahrgenommen. Damit 
man nicht selbst unter dem Leid der anderen zu leiden hat, versucht man so dieses Leid zu 
beseitigen. Einerseits soll das durch Therapie, Frühförderung und Früherkennung 
geschehen, andererseits aber auch durch ein Überbewerten der Faktoren, welche wir als 
erfüllend oder als Ausdruck unserer Freude verstehen, wie z.B.: berufliche Tätigkeit als 
Leidenskompensation oder Bewegungs-, Mal- oder Musiktherapie (a.a.O., 132f).  
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Besonders kritisiert Thimm die Euthanasie als konsequenteste und extremste Form der 
Ausgrenzung der Leidenden (a.a.O.132). Die Pränataldiagnostik stellt, so kritisiert er, 
heute ein Instrument zu ihrer Umsetzung zur Verfügung: „Hinter der scheinbar 
wertneutralen Möglichkeit der Amniozentese (Fruchtwasseruntersuchung), die z.B. die 
Diagnose des Down-Syndroms oder von Spina bifida erlaubt, steht die massive Erwartung, 
dass dieses geschädigte Leben als nicht lebenswert getötet wird“ (a.a.O.). 
 
Thimm erntet für seine theologische Orientierung heftige Kritik von Thalhammer (1992), 
welcher der Meinung ist, Gott dürfe kein Inhalt einer weltimmanenten Heilpädagogik sein. 
Die Heilpädagogik solle nach Thalhammer nicht auf fachfremde Inhalte zurückgreifen, da 
sie dadurch eine unzulässige Grenzüberschreitung begehe.  
Thalhammer vertritt die Meinung, dass es unmöglich ist, Leid zu teilen. Es könne kein 
gemeinsames oder verstandenes Leid geben, da wir „’maß-los’ in der Wahrnehmung und 
der Internalisation des Leids des anderen“ sind (a.a.O., 6) Es ist uns nur möglich, Teile des 
Leids des anderen aufzunehmen und so zum eigenen Leid zu machen, was seine Art des 
Umgangs mit Leid darstellt. Folgt man dieser Auffassung, dann trennt Leid die Menschen 
eher als es sie vereint. Jeder Mensch ist laut Thalhammer in seinem Leid alleine und bleibt 
es auch, weil das Maß für das Leid prinzipiell fehlt (a.a.O.). Das, was sich in der konkreten 
Erziehungswirklichkeit mit Menschen mit einer Behinderung ereignet, ist, so Thalhammer, 
ausschließlich eine subjektive Kategorie des Erlebens und der Wahrnehmung. Diese 
gespaltene intersubjektive Wirklichkeit nicht zu verlassen, bedeute bereits 
sonderpädagogisches Handeln (a.a.O., 1). Gespalten sei laut Thalhammer (in Anlehnung 
an ein Zitat von K. Rahner) diese Wirklichkeit insofern, als dass einerseits „das Nein zum 
Leid dieser Welt“ für den Sonderpädagogen „unverzichtbare Pflicht“ vor dem zu 
erziehenden Menschen darstellt − andererseits aber zugleich die „größte Gefahr, sich an 
Schmerz und Krankheit, an Leid und Todesangst, Insult und Isolation des Menschen in 
seiner je besonderen Behinderung vorbeizustehlen“ (a.a.O., 20f, H. O.). Das Nein zum 
Leid dieser Welt kann nur darin bestehen, den Leidenden dabei zu helfen, ihr Leid so zu 
„schultern“, dass sie es nicht einsam in Bitterkeit und Verzweiflung zu tragen versuchen, 
sondern Erwartungen auf intersubjektives Erleben und interpersonale Wahrnehmung 
immer noch als bedeutsamer erachten, als das Schweigen oder den selbstentschiedenen 
Rückzug in die Einsamkeit (a.a.O., 21) 
 
 
Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 
   65 
Diese Auffassungen, die verkürzt zusammengefasst die Meinung widerspiegeln, dass Leid 
und Behinderung nicht bzw. nicht bedingungslos gleichgesetzt werden können und sowohl 
Leid als auch Behinderung als Bestandteil des Lebens wahrgenommen werden sollten, 
stehen in enormen Widerspruch zu radikaleren Ansichten, wie sie zum Beispiel vom 
Heilpädagogen Anstötz (1993, 1990) vertreten werden. Seine Auffassung entspricht im 
Wesentlichen der unter 3.1.4 vorgestellten Ethik von Singer und wird von einem Großteil 




Um die Unterschiede in den verschiedenen Erklärungsmodellen noch deutlicher 
hervorzuheben, werden in diesem Kapitel die vorgestellten Ansätze in den Kriterien 
Ursachen, Sinn und Umgang mit Leid gegenübergestellt, da diese drei Aspekte die 
wesentlichen in der Leidfrage darstellen. Diese Gegenüberstellung bezieht sich nur auf die 
bisher rezipierten Texte. 
 
Die Art und Weise, wie dem Leid begegnet wird, ist wesentlich von den angenommenen 
Ursachen für dieses Leid abhängig. Sieht man die Ursachen in nicht-welt-immanenten 
Faktoren − wird zum Beispiel Gott als Urheber des Leids gesehen −, erfordert dies eine 
andere Reaktion auf das Leid, als wenn man dieses als sozial verursacht interpretiert. Ein 
weiterer Einflussfaktor darauf, wie dem Leid begegnet wird, stellt die Frage dar, inwieweit 
Leid sinnvoll ist oder sein kann. Die Sinngebung wiederum ist auch abhängig von der 
antizipierten Ursache. Die drei Aspekte bedingen sich also gegenseitig. 
 
Die unterschiedliche Wahrnehmung der Ursachen von Leid wird schon oft innerhalb einer 
Disziplin deutlich. So sucht etwa die Theologie die Ursachen sowohl in Gott, als 
Bestrafung oder Prüfung etwa, aber auch der Mensch selbst wird in seiner 
Unvollkommenheit als Leidverursacher wahrgenommen, wenn er etwa durch seine Sünden 
anderen Leid zufügt. Die Theologin Sölle (1993, 133) spricht sich gegen eine totale 
Verlagerung der Verantwortlichkeit ins Transzendentale aus, sie betont ähnlich wie die 
Heilpädagogen Mürner (2001, 9), Moor (1965, 259) und Thimm (1985, 131), dass das Leid 
sehrwohl auch sozial mitverursacht also auch veränderbar ist.  
Im Gegensatz dazu werden seitens der Medizin sowie vom Bioethiker Singer Krankheit 
und Behinderung als die Leid verursachenden Momente fokussiert.  
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Frankl sucht nicht nach den Ursachen von Leid, sondern er geht vielmehr davon aus, dass 
das Leid ein inhärenter Bestandteil des menschlichen Lebens ist, das Leben ohne Leid also 
nicht vorstellbar wäre. Er geht sogar soweit, vom Menschen als „homo patiens“ zu 
sprechen (Frankl 1984,220).  
 
Ähnlich unterschiedlich gestaltet sich auch die Suche nach dem Sinn im Leid seitens der 
verschiedenen Disziplinen und ihren VertreterInnen. Die Schulmedizin und der Bioethiker 
Singer schreiben dem Leid schlichtweg keinen Sinn zu. Leid stellt für Singer (1984, 183) 
lediglich ein der Steigerung des Gesamtglücks im Wege stehendes Hindernis dar, welches 
es zu beseitigen gilt, auf welche Weise auch immer. Hier wird auch der Widerspruch 
deutlich, welcher sich in dieser Haltung verbirgt: Einerseits ist die Fähigkeit zu leiden für 
ihn Voraussetzung, um überhaupt Person zu sein, also ein wesentlicher Bestandteil der 
Personalität, andererseits geht es aber um ein unbedingtes Vermeiden des Leids. Für die 
Medizin verhält es sich ähnlich, nämlich dass Leid (verursacht durch bzw. gleichgesetzt 
mit Behinderung und Krankheit) dem Ideal der Gesundheit entgegensteht. 
Frankl (1984, 209) und Sölle (1993, 173) betonen, dass es wichtig ist, um einer Sache oder 
um eines Menschen Willen zu leiden, damit das Leid einen Sinn hat. Erst dann könne der 
Mensch davon profitieren und am Leid wachsen. 
 
Der angestrebte Umgang mit dem Leid ist, wie bereits erwähnt, stark von der Sinngebung 
und den angenommenen Ursachen abhängig. Folgt man dem theologischen Ansatz, dass 
alles, also auch das Leid, in Gott begründet ist, sei es als Prüfung, als Strafe oder auch als 
Beitrag des Menschen zur „noch nicht vollendeten Schöpfung“ (Thimm 1985), werden 
Sinn und Lösungsstrategien auch in nicht-weltimmanenten Inhalten gesucht, was eine 
zumeist passive Haltung dem Leid gegenüber zur Folge hat. Die Theologin Sölle kritisiert, 
dass aus dieser transzendentalen Fokussierung und aus der oftmals von Seiten der 
Theologie geäußerten Forderung, Leid müsse unter allen Umständen ertragen werden, ein 
stilles Erleiden sei erwünscht, ein Fatalismus zu entstehen droht (1993, 27), der in 
Lethargie mündet. Weiter ist sie der Meinung, dass ein Glaube an den Sinn von Leid die 
Entwicklung von Mitleid unmöglich macht (a.a.O., 193). Sölle und Frankl sind sich darin 
einig, dass Leid einen wesentlichen Bestandteil des menschlichen Lebens darstellt und der 
Mensch aufgefordert ist, darauf zu reagieren. Sölle betont, ähnlich wie Mürner (2001, 9) 
und Moor (1965, 259), welche die sozialen Komponenten von Leid als ausschlaggebend 
empfinden, dass das Ausmaß des empfundenen Leids stark davon abhängig ist, auf welche 
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soziale Umwelt der Leidende trifft. Durch eine Veränderung der sozialen Gegebenheiten 
könne folglich auch die Intensität des Leids verringert werden (Sölle, 1993, 133). Auch 
Frankl (1980, 241) ist der Meinung, dass durch die Entscheidung, welche Haltung man 
dem Leid gegenüber einnimmt, das Leid selbst verändert werden kann.  
Auch der Heilpädagoge Hanselmann betrachtet den Kampf gegen das Leid als sinnvoll, 
betont dabei aber, dass dieser gewaltlos stattfinden soll und spricht sich damit eindeutig 
gegen jede Form der Euthanasie aus (1941, 58). Wie auch in der Theologie sieht er die 
richtige Art, um auf Leid zu reagieren, in Liebe und Mitleid (a.a.O., 238).  
Der Bioethiker Singer gibt auch an, aus Mitleid zu den Leidenden und zur leidenden 
Umwelt zu handeln, indem er betont, dass ein seiner Meinung nach nur leidvolles Leben, 
wie es mit einer geistigen Behinderung möglich ist, doch wohl kaum lebenswert sein kann 
(1984, 181f). Dieses von außen als nicht-lebenswert identifizierte Leben könne somit auch 
ohne Bedenken beendet werden. Für Singer stellt also ein Beseitigen des leidenden 
Lebewesens den angebrachten Umgang mit dem Leid dar und er empfindet ein derartiges 
Handeln als einen Dienst an der Menschheit, da die Gesamtsumme des Glücks so erhöht 
werden könne. Während Theologie und Logotherapie vorschlagen, dem biologischen bzw. 
dem nicht aufhebbaren Leid mit Mitleid und Hilfe zu begegnen, wird dieses bei Singer zu 
einem „tödlichen Mitleid“, wie Dörner es im Zusammenhang mit Euthanasie im Dritten 
Reich nannte (Dörner 2002). 
In der Medizin wählt man eine ganz ähnliche Weise, um auf das Leid zu reagieren. Leid 
soll beseitigt und wo nicht möglich gelindert werden. Wie Loewy (1995, 53) kritisiert, 
gerät dabei immer mehr der Mensch als Ganzheit aus dem Blick und ärztliches Tun befasst 
sich nur mehr mit Krankheiten und immer weniger mit dem Menschen. Als Folge davon 
hält das Vermeiden von Leid um jeden Preis auch in der Medizin immer mehr Einzug und 
ähnlich wie in Singers Theorie wird dort, wo Leidminderung auf medizinischem Wege 
nicht möglich scheint, das „Symptom“ Leid mitsamt seinem Träger/seiner Trägerin 
beseitigt oder zumindest am Leben gehindert. 
 
Das Ideal der leidfreien Gesellschaft, welches von Seiten der Medizin und von Utilitaristen 
wie Singer verfolgt wird, wird von Frankl, vielen HeilpädagogInnen und auch 
TheologInnen wie Sölle abgelehnt, welche appellieren, dem Leid einen Platz im 
menschlichen Leben und in der Gesellschaft einzuräumen. Sölle (1993, 52) schreibt hierzu: 
„Es ist zu fragen, was aus einer Gesellschaft wird, in der bestimmte Formen von Leiden 
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kostenlos vermieden werden, … in der die Behinderten und Kranken schnell aus dem 
Hause und die Toten schnell aus dem Gedächtnis kommen.“ 
 
 
3.3 Folgen der unterschiedlichen Wahrnehmung von Leid auf die Bewertung von 
Behinderung 
Die unterschiedlichen Arten mit Leid umzugehen, resultieren auch in verschiedenen 
Wegen mit Behinderung umzugehen, so man davon ausgeht, dass Behinderung mit Leid 
einhergeht. Wie bereits erwähnt, kommt es häufig sogar zu einer Gleichsetzung von 
Behinderung und Leid bzw. wird zumeist davon ausgegangen, dass ein Leben mit 
Behinderung ein überwiegend leidvolles ist (Bendokat u. Schlüter 2002, 285). Geht man 
von den Annahmen Frankls und auch der Theologie aus, dass Leid einen wesentlichen 
Bestandteil der menschlichen Existenz darstellt, so bedeutet das, dass das für alle 
Menschen gelten muss, behinderte wie nicht-behinderte. Was wiederum bedeutet, dass es 
nicht legitim ist, das Lebensrecht eines Menschen mit der Begründung zu beschneiden, 
dass er leidet oder ein anderer durch ihn leiden würden. Die Leidensfreiheit kann dieser 
Auffassung folgend kein angestrebtes Ziel sein, da das Leid einen inhärenten Teil des 
menschlichen Lebens darstellt. Das Recht auf Leben kann also auch in ein Recht auf 
Leiden umformuliert werden. Auch Dederich (2000, 72) fordert, die Existenz von Leid, 
Behinderung und Krankheit als Teil des menschlichen Lebens anzuerkennen. Hierbei 
betont er aber ausdrücklich, dass Behinderung und Leid nicht gleichzusetzen sind.  
AnhängerInnen dieser Auffassungen (wie sie hier exemplarisch von Frankl und Sölle 
vertreten werden) werden folglich Menschen mit Behinderung und ihrem Leid, wie allen 
anderen leidenden Menschen auch, mit Mitleid und Hilfe begegnen. 
Wenn in der medizinischen Denkweise allerdings Krankheit und Leid gleichgesetzt und als 
zu vermeiden angesehen werden, hat das andere, radikalere Folgen für Menschen mit einer 
Behinderung. Wie Strachota (2002, 307f) aufzeigt, wird von Seiten der Medizin und 
Humangenetik, Behinderung als Krankheit wahrgenommen. Kommt hierzu noch die 
Gleichsetzung von Behinderung und Leid, welches zu lindern und verhindern 
MedizinerInnen aufgerufen sind (siehe 3.1.4), erscheint es folgerichtig, dass Behinderung 
als in den Zuständigkeitsbereich der Medizin fallend begriffen wird. Die Gleichsetzung 
von Leid und Behinderung einerseits und Krankheit und Behinderung andererseits hat zur 
Folge, dass die somatische und genetische Abweichung als das Leid bzw. das Leid 
verursachende Moment angesehen und als Ansatzpunkt gehandhabt wird. Welchen 
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Einfluss die sozialen Rahmenbedingungen, auf die der betroffene Mensch trifft, auf das 
Erleben der Behinderung bzw. des Leids haben, wird in dieser Betrachtungsweise völlig 
außer Acht gelassen. Die naturwissenschaftlich orientierte Medizin versucht also, am 
somatischen Aspekt anzusetzen und verliert leider oft den Menschen selbst aus dem Blick, 
was auch die Kritik Loewys darstellt (siehe Kapitel 3.1.4). ÄrztInnen sollten folglich 
versuchen, auf diagnostizierte Behinderungen mit Therapie zu reagieren, da viele 
Behinderungen aber in dem Sinne nicht „heilbar“ und eine Therapie oft nur eingeschränkt 
(und dann meist nur um eine „Folgeerkrankung“ zu heilen) möglich ist (siehe Kapitel 1.4), 
ist der Handlungsspielraum der ÄrztInnen gering. Für (ungeborene) Menschen mit 
Behinderung hat dies fatale Folgen: Der Schwangerschaftsabbruch wird von 
MedizinerInnen als „therapeutische Konsequenz“ angesehen (Beck-Gernsheim 1991, 119). 
Folgt man einer utilitaristischen Weltanschauung, wie sie zum Beispiel von Singer (1984) 
repräsentiert wird, hat die Wahrnehmung von Behinderung als überwiegend leidvolles 
Leben noch weitaus radikalere Konsequenzen. Wie es in der medizinischen Praxis durch 
die dargestellte selektive Wirkung der Pränataldiagnostik schon geschieht, schlägt auch 
Singer die Selektion von Menschen mit Behinderung bereits im Mutterleib vor, um 
weiteres Leid zu vermeiden. Singer geht aber sogar noch weiter, indem er diese 
Vorgehensweise auch für bereits geborene Menschen vorschlägt. Allerdings begründet er 
in seinem Ansatz nicht, wie er zu der Annahme kommt, dass ein Leben eines Menschen 
mit einer schweren geistigen Behinderung leidvoller sein soll bzw. unerträglich leidvoller 
sein soll, als das Leben irgendeines anderen Menschen. Sehr wohl betont er aber das Leid 
und die Mühe, die ein Versorgen eines solchen Menschen bedeutet. 
Während das Mittel zur Leidbeseitigung bzw. -bewältigung in der Medizin die Therapie 
und in der Logotherapie die aktive Haltung gegenüber dem Leid darstellt, stellt für 
Theologie und Heilpädagogik nach Hanselmann Mitleid das geeignete Mittel dar, um auf 
Leid zu reagieren. 
 
Die Handlungsoptionen, die die jeweilige Betrachtungsweise aufzeigen, beeinflussen auch 
wesentlich die Wahrnehmung des Phänomens Behinderung. Wird Behinderung (so wie 
zumeist) als Leid wahrgenommen und ist die Reaktion auf Leid eine unbedingte 
Vermeidung und Verhinderung desselben, bedeutet das, dass Behinderung auch als zu 
verhindernd begriffen wird und somit ein Leben mit Behinderung auch eine eindeutig 
negative Zuschreibung erfährt. So wird nicht nur die Behinderung selbst als negativ 
bewertet, sondern mit ihm der Mensch, der dieses Merkmal trägt. Fasst man Leid hingegen 
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als (wesentlichen) Bestandteil des menschlichen Lebens auf und versucht man darauf mit 
einer aktiven Haltung bzw. mit Leibe und Zuwendung zu reagieren, so fällt die negative 
Zuschreibung weg und es wird möglich, den leidenden Menschen, auch den Menschen mit 
Behinderung, so sie denn leiden, mit Respekt zu begegnen. 
 
 
Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 
   71 
4. Down-Syndrom 
 
Das Down-Syndrom beruht auf einer numerischen Veränderung des Chromosoms 21, der 
häufigst auftretenden Chromosomenveränderung, die zu einer geistigen Behinderung führt. 
Durchschnittlich tritt ein Down-Syndrom bei 700 Lebend-Geborenen ein Mal auf 
(Tariverdian1998, 491).  
Der englische Psychiater Langdon Haydon Down beschrieb 1866 zum ersten Mal das 
Erscheinungsbild der, wie er es nannte, mongoloiden Idiotie, welche er somit von anderen 
Formen geistiger Behinderung abgrenzte. Er glaubte, dass es sich bei dem Down-Syndrom 
um einen Rückfall in eine entwicklungsgeschichtlich frühere Form handle – nämlich in die 
der Mongolen. Diese Theorie wurde jedoch schon Anfang des 20. Jahrhunderts wieder 
verworfen, da verschiedene Wissenschaftler nachweisen konnten, dass das Down-Syndrom 
in allen Ethnien und Rassen vorkommt (Tamm 1994, 12). Trotzdem ist das Down-
Syndrom immer noch vor allem unter dem, als rassistisch zu bewertenden, Ausdruck 
„Mongolismus“ bekannt. Heute ist man bemüht, aus Respekt vor dem Volk der Mongolen 
und aufgrund der Missverständlichkeit des Begriffes (da das Down-Syndrom nichts mit 
dem mongolischen Volksstamm zu tun hat) von diesem Ausdruck Abstand zu nehmen 
(Tamm 1994, 12). 
Trotz des relativ späten Zeitpunkts der ersten Beschreibung des Down-Syndroms ist davon 
auszugehen, dass es dieses schon immer gegeben hat. Darauf weisen Schädelfunde aus 
dem 7. Jahrhundert v. Chr. hin, welche die für das Down-Syndrom typischen Merkmale 
aufweisen (a.a.O., 83) oder auch altägyptische Kunstfiguren, die etwa 100 v. Chr. 
entstanden sein dürften, bei welchen die typischen Gesichtsmerkmale des Down-Syndroms 
erkennbar sind (Tariverdian 1998, 491).  
Bis zum Jahr 1959 ging man von unterschiedlichen Ursachen für das Auftreten des Down-
Syndroms aus. Einerseits glaubte man in einer Schädigung des Keimplasmas die Ursache 
gefunden zu haben, andererseits zog man auch umweltbedingte Fruchtschäden in 
Erwägung (Tamm 1994, 84). Im Jahr 1959 fanden dann drei Forschungsgruppen 
unabhängig voneinander ein überzähliges Chromosom in den Zellen von Menschen mit 
Down-Syndrom (a.a.O.). Lejeune konnte mit seinen Mitarbeitern schließlich die Trisomie 
21, also ein überzähliges Chromosom 21, als genetische Ursache für das Down-Syndrom 
nachweisen (Tariverdian 1998, 491). Der erste Bericht über ein pränatal diagnostiziertes 
Down-Syndrom wurde 1968 veröffentlichet (Strachota 2002, 187). 
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4.1 Genetische Ursachen des Down-Syndroms 
Die Ursache des Down-Syndroms ist eine numerische Chromosomenveränderung. 
Üblicherweise hat ein Mensch in jeder seiner Körperzellen 46 Chromosomen (22 Paare 
plus 2 Geschlechtschromosomen), auf welchen die genetische Information gespeichert ist. 
Ein Chromosom jedes Paares stammt von der Mutter, eines vom Vater (Tamm 1994, 14).  
 
Bei 95% der Menschen mit Down-Syndrom liegt eine freie Trisomie vor (Tariverdian 
1998, 492). Diese Chromosomenveränderung entsteht bei den Reifeteilungen der 
Geschlechtszellen. Normalerweise trennen sich die beiden identen Teile eines 
Chromosomenpaares bei der ersten Reifeteilung, sodass jede Tochterzelle die Hälfte eines 
Paares erhält. Manchmal passiert es aber, dass sich ein Paar nicht trennt und beide Teile 
des Chromosomenpaares in die selbe Zelle wandern (Non-disjunction). Eine Zelle enthält 
also 24, die andere nur 22 Chromosomen anstatt der üblichen 23. Wenn nun bei der 
Befruchtung eine Zelle mit 24 Chromosomen mit einer normal-geteilten Zelle mit 23 
Chromosomen verschmilzt, entsteht ein Organismus mit 47 Chromosomen – ein 
Chromosom liegt drei mal vor und man spricht von einer Trisomie (Langman 1980, 8).  
Bei einem Down-Syndrom liegt das genetische Material des 21. Chromosoms ganz oder 
teilweise dreimal statt zweimal vor. Da das Down-Syndrom mit zunehmenden Alter der 
Mutter häufiger auftritt, nimmt man an, dass die Non-disjunction bei der Reifeteilung der 
mütterlichen Geschlechtszellen und nicht bei der des Vaters passiert (a.a.O., 106). Es gibt 
aber auch andere Quellen, die sehrwohl eine Verbindung zwischen väterlichem Alter und 
der Wahrscheinlichkeit des Auftretens eines Down-Syndroms erkennen wollen (Tamm 
1994, 16).  
 
Etwa 3% der Menschen mit Down-Syndrom weisen eine Translokationstrisomie auf 
(Tariverdian 1998, 492). Das zusätzliche Genmaterial liegt hier nicht in Form eines freien 
Chromosoms vor, sondern ist an ein anderes Chromosom gebunden. Die Zellen enthalten 
zwar wie üblicherweise 46 Chromosomen, eines davon ist aber ungewöhnlich groß, da es 
eigentlich aus zwei Chromosomen besteht. Diese Form der Trisomie kann sowohl spontan 
bei der Entstehung von Ei- bzw. Samenzelle auftreten, kann aber auch auf eine 
Translokation in balancierter Form bei den Eltern beruhen (a.a.O.). Dies bedeutet, dass bei 
einem betreffenden Elternteil zwar nur zwei Chromosomen 21 vorliegen, eines davon aber 
an ein anderes Chromosom angeheftet ist. Es besteht also eine Translokation ohne 
überzähliges Genmaterial. Der betroffene Elternteil hat selbst keine Trisomie, für die 
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Kinder besteht aber ein erhöhtes Wiederholungsrisiko, da das angehängte Chromosom 21 
mit seinem „Partner“ gemeinsam in die Keimzelle wandern muss, wo sich aber bereits das 
andere freie Chromosom 21 befinden kann. Die Trisomie bei einer balancierten 
Translokation eines Elternteils ist also erblich (Tamm 1994, 16ff). 
 
Bei etwa 2% der Menschen mit Down-Syndrom liegt ein Mosaikbefund – eine partielle 
Trisomie vor (Tariverdian 198, 492). Diese Menschen besitzen neben den Zelllinien mit 
Trisomie 21 auch Zellen mit einem ausgewogenen Chromosomensatz. Der Grund dafür 
wird darin vermutet, dass ein Teil der Zellen das überzählige Chromosom 21 wieder 
verliert. Die klinischen Merkmale und der Grad der geistigen Behinderung variieren bei 
dieser Art des Down-Syndroms stark (Tamm 1994, 19). 
 
Seit den Anfängen der Pränataldiagnostik bis heute steht die „rechtzeitige“ Entdeckung 
eines Down-Syndroms im Mittelpunkt. Die so genannte „Prävention“ des Down-Syndroms 
besteht im selektiven Abbruch der Schwangerschaft eines Kindes mit Down-Syndrom 
(Baldus 2006, 28f). Der Anteil der pränatal diagnostizierten Föten mit einem Down-
Syndrom lag zwischen 1994-1999 laut Lenhard (2003, 168) bei 72,5%. Er beruft sich hier 
auf Daten einer Studie von Stoll, Alembik, Dott und Roth aus dem Jahre 2002, welche 
zwar im Norden und Osten Frankreichs gesammelt wurden, aber, laut Lenhard (a.a.O.167), 
auf Deutschland übertragbar seien. Die Abbruchsrate bei pränatal nachgewiesenem 
Vorliegen eines Down-Syndroms beim Ungeborenen beträgt laut der Metastudie von 
Lenhard 91,5% (a.a.O., 171). Strachota (2002, 300) spricht in Berufung auf eine 
Informationsbroschüre der Beratungsstelle Cara sogar von einer Abbruchrate von 98% bei 
der Diagnose Down-Syndrom. 
Lenhard (2003, 174) äußert sich zu der daraus resultierenden Tatsache, dass immer 
weniger Menschen mit Down Syndrom zur Welt kommen, wie folgt:  
 
„Zusammenfassend lässt sich sagen, dass pränataldiagnostische Untersuchungen 
immer häufiger in Anspruch genommen werden. Die Präzision der 
Untersuchungsinstrumente nimmt fortlaufend zu und der Anteil der Föten, die nach 
einem positiven Befund abgetrieben werden, steigt ebenfalls oder stagniert auf 
hohem Niveau. Sterben also Menschen mit Down Syndrom aus, wie es Bonfranchi 
(1996) pointiert formuliert hat? Solange nicht jede Schwangerschaft intensiv 
überwacht wird und jede Frau mit positivem Befund einen Abort durchführen lässt, 
trifft dieses Szenario sicher nicht ein. Allerdings ist bereits jetzt abzusehen, dass 
Menschen mit Down-Syndrom zunehmend aus unserer Gesellschaft schwinden 
werden.“ 
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4.2 Merkmale und Entwicklung 
Es gibt unterschiedliche Merkmale, die auf ein Down-Syndrom hinweisen, diese müssen 
aber nicht alle obligatorisch bei jedem Menschen mit einem Down-Syndrom anzutreffen 
sein. Darüber hinaus treten diese Merkmale in unterschiedlichen Ausprägungsgraden auf, 
was dazu führt, dass die Bandbreite der Erscheinungsformen und der für die Betroffenen 
möglichen Entwicklungsmöglichkeiten sehr groß ist (Haverman 2007, 85). Alle der im 
Folgenden angeführten Merkmale können auch bei Menschen ohne Down-Syndrom 
vorkommen, das heißt, dass jedes dieser Merkmale gesondert für sich noch kein Hinweis 
auf das Vorliegen eines Down-Syndroms darstellen muss. 
 
Die offensichtlichsten Merkmale, stellen die körperlichen Besonderheiten von Menschen 
mit Down-Syndrom dar. Die meisten dieser Menschen sind relativ klein (a.a.O.). Die 
Augen sind meist schräg gestellt und weisen einen Epikanthus (Hautfalte am inneren 
Augenwinkel) auf (Tamm 1994, 25). Ihre Hände sind meist breit und die Finger eher kurz 
und oftmals ist auch eine so genannte Vierfingerfurche zu finden (a.a.O.). Darunter 
versteht man eine durchgehende Furche auf der Hand-Innenseite, die parallel zu den 
Fingergrundgelenken verläuft und vom kleinen bis zum Zeigefinger reicht. Diese tritt bei 
40% der Menschen mit Down-Syndrom auf, aber nur bei 4% der restlichen Bevölkerung 
(Pschyrembel 1994, 1637). Die Füße wirken meist gedrungen und oft weisen diese einen 
vergrößerten Abstand zwischen der ersten und der zweiten Zehe auf (Havermann 2007, 
85). Auch Bushfield-Flecken (weiße Flecken am Rande der Iris) können bei Menschen mit 
einem Down-Syndrom gehäuft auftreten (Tamm 1994, 25). 
Bei vielen Menschen mit Down-Syndrom ist eine Muskelhypertonie, also eine geringe 
Muskelspannung, vorhanden, wovon die gesamte Muskulatur in unterschiedlicher 
Ausprägung betroffen ist. Diese Hypotonie hat später oft Folgen in der Mobilität und der 
Motorik (Havermann 2007, 85) Dies betrifft auch die Mundmotorik, weshalb die 
Sprachentwicklung auch negativ beeinflusst werden kann (Tamm 1994, 25).  
Darüber hinaus gibt es andere Gesundheitsprobleme bzw. Krankheiten, die bei Menschen 
mit Down-Syndrom gehäuft auftreten. So sind zum Beispiel Hör- und Sehstörungen, 
Herzfehler und Leukämie überproportional vertreten. Weiters trete Hepatitis B, Bronchitis, 
Alzheimer sowie ein Verschluss des Zwölffingerdarms gehäuft auf (Havermann 2007, 85).  
 
Die geistige Entwicklung von Menschen mit Down-Syndrom weist eine ebenso große 
Variabilität auf, wie die körperlichen Manifestierungen. Menschen mit Down-Syndrom 
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erreichen zumeist einen IQ zwischen 25-75 (Tariverdian 1998, 492); das Spektrum der 
geistigen Entwicklungsfähigkeit ist also sehr weit. Sie reicht von einer schweren geistigen 
Beeinträchtigung bis zu einem leichteren Grad der Retardierung (a.a.O., 77). Bis zum 
dritten Lebensjahr verläuft die geistige Entwicklung eines Kindes mit Down-Syndrom 
etwa halb so schnell wie die eines nichtbehinderten Kindes, dann verlangsamt sich das 
Tempo auf etwa ein Drittel (Havermann 2007, 85). Kinder mit Down-Syndrom lernen in 
den ersten Lebensjahren so wie alle anderen Kinder viele unterschiedliche Fähigkeiten (so 
wie zum Beispiel Grob- und Feinmotorik, Wahrnehmung, Sprache, Sozialverständnis), 
wobei sie in den meisten Fällen langsamer lernen als nicht-behinderte Kinder im selben 
Alter. Aus diesem Grund weisen sie zumeist Entwicklungsrückstände in einem oder 
mehreren Bereichen auf, das heißt: Sie stehen oft in den entsprechenden Bereichen auf 
dem Entwicklungsniveau eines jüngeren nichtbehinderten Kindes (Tamm 1994, 74). Der 
Unterschied in der Entwicklung von nichtbehinderten Kindern und Kindern mit Down-
Syndrom wird dabei mit zunehmenden Alter größer, da laut Selikowitz (1992, 50) ein Kind 
mit Down-Syndrom jede Entwicklungsstufe etwas später als ein nicht-behindertes Kind 
erreicht und auf dieser etwas länger stehen bleibt.  
 
Die sprachliche Entwicklung verläuft verzögert, was einerseits eine Auswirkung der 
oftmals auftretenden Hörprobleme sein kann, andererseits weisen Kinder mit einem Down-
Syndrom ein kurzes auditives Gedächtnis auf (Havermann 2007, 85). Das bedeutet, dass 
sie sich an Gehörtes nicht so lange erinnern können, wie etwa an etwas Gelesenes oder 
Gesehenes. Das hat zur Folge, dass Sätze oder Grammatik schwerer imitiert werden 
können. Dazu kommt die sich langsamer entwickelnde Sprechmotorik, welche das 
Imitieren von Wörtern und Lauten bzw. das verständliche Artikulieren von Wörtern 
erschwert. Die Ursachen dafür liegen auch in der oben bereits erwähnten Hypotonie 
(a.a.O.). Es ist allerdings zu beachten, dass das Sprachverständnis zumeist weit über dem 
expressiven Sprachgebrauch liegt.  
 
Die oftmals eingeschränkte bzw. verzögerte Entwicklung der Motorik, welche bei Kindern 
mit Down-Syndrom auftritt, ist sowohl auf die Hypotonie als auch auf die häufigen 
gesundheitlichen Probleme zurückzuführen (a.a.O.). 
 
Als typische Wesenszüge von Menschen mit Down-Syndrom werden oft ihre Offenheit 
gegenüber anderen Menschen, ihre Vorliebe für Musik und ihr großes 
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Anlehnungsbedürfnis, das heißt die Suche nach körperlicher Nähe, genannt (Tamm 1994, 
77). In Verhältnis zu ihren anderen Fähigkeiten werden Menschen mit Down-Syndrom 
oftmals recht hohe soziale Kompetenzen attestiert (Dittmann 1982, 282).  
 
 
4.3 Therapie und Förderung 
In den letzten Jahren ist es gelungen, die Lebenserwartung und die 
Entwicklungsmöglichkeiten von Menschen mit Down-Syndrom deutlich zu verbessern. 
Lag die Lebenserwartung um 1950 noch bei neun Jahren, so ist sie heute auf bis zu ca. 60 
Jahre gestiegen (Havermann 2007, 85). Dies ist auf die verbesserte medizinische 
Versorgung und Vorsorge zurückzuführen. So wurden gleich nach der Geburt sozusagen 
die Startvoraussetzungen für Babies, die mit Down-Syndrom zur Welt kommen, deutlich 
verbessert, indem die Behandlungsmöglichkeiten für die oftmals auftretenden Herzfehler 
bzw. die Fehlbildungen des Magen-Darm-Traktes verbessert wurden. Über die 
medizinische Versorgung hinaus bieten die unterschiedlichsten Förderprogramme 
Menschen mit Down-Syndrom eine Verbesserung ihrer Lebensqualität und ihrer 
Zukunftschancen. Die folgende Darstellung einiger dieser Möglichkeiten stellt keinen 
Anspruch auf Vollständigkeit, sondern soll lediglich einen Auszug aus den vielen 
Möglichkeiten und Angeboten dar. 
 
4.3.1 Frühförderung 
Der Frühförderung von Kindern, welche Entwicklungsverzögerungen aufweisen bzw. bei 
welchen solche zu befürchten sind, hat in den vergangenen Jahren zunehmend an 
Bedeutung gewonnen. So wird versucht, auch Kinder mit Down-Syndrom zu einem 
möglichst frühen Zeitpunkt gezielte Fördermaßnahmen zukommen zu lassen. Dabei ist es 
aber wichtig, dass die angebotene Förderung der Leistungsfähigkeit des einzelnen Kindes 
angepasst ist (Tolksdorf 1994, 61), das heißt einen hohen Grad an Individualisierung 
erfährt. Die Frühförderung von Kindern mit Down-Syndrom umfasst alle 
Entwicklungsbereiche. 
 
Durch gezielte heilgymnastische Behandlungen sollen die Folgen der Hypotonie gemildert 
werden. Das Verbessern der Muskelschwäche hat laut Tolksdorf (a.a.O., 62) einen 
besonders hohen Stellenwert, da dies die Grundlage für jede weiter motorische und auch 
geistige Entwicklung bildet. Dabei kommen vor allem die Behandlungskonzepte von Vojta 
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und Bobath zur Anwendung. Vojtas Methode setzt darauf, durch gezielten Druck auf 
bestimmte reflexogene Punkte motorische Aktivität hervorzurufen. Bobath hingegen 
versucht, durch Übungen normale Bewegungen zu erleichtern und eigene motorische 
Aktivitäten zu fördern (a.a.O.). Die motorische Frühförderung betrifft sowohl die 
Grobmotorik (Kopfhaltung, Umdrehen, Sitzen, Stehen etc.) als auch die Feinmotorik. Die 
Förderung der Motorik bildet nach Tolksdorf (a.a.O. 71) die Basis, auf der alle weitern 
Förderbemühungen aufbauen. 
 
Durch gezielte Förderung im Kleinkindalter sollen auch die psychische und geistige 
Entwicklung von Menschen mit Down-Syndrom verbessert werden. Dabei kommen die 
unterschiedlichsten Programme und Erziehungsmethoden zum Einsatz. Wichtig scheint 
vor allem zu sein, dass auch hier die ganze Familie in die Therapie miteingebunden ist. 
Eine Absprache und Übereinkunft zwischen Eltern und TherapeutInnen über das Konzept, 
das hierbei zum Einsatz kommt, ist enorm wichtig. Tolksdorf (a.a.O., 71) nennt die 
Pädagogiken von Maria Montessori und Rudolf Steiner exemplarisch für die vielen 
unterschiedlichen Modelle. Dabei sind vor allem Konzepte zu wählen, die auf sensorische 
Erfahrungen setzten, da diese für Kinder mit Down-Syndrom besonders fruchtbringend 
sind (a.a.O., 74). 
 
Die Förderung des oft beeinträchtigten Hörens und Sprechens sind weitere wichtige 
Punkte in der Frühförderung von Kindern mit Down-Syndrom. Zuerst gilt es Hörfehler zu 
erkennen, um daraus mögliche folgende Sprachfehler zu vermeiden (a.a.O.). Dabei kommt 
eine wesentliche Aufgabe der Medizin zu, welche in der Lage ist, eben diese 
Hörbeeinträchtigungen zu erkennen und teilweise auch zu behandeln. Weiters ist eine 
Stimulation der Mund- und Zungenmuskulatur wichtig, um die negativen Folgen der 
Hypotonie auf die Sprachentwicklung einzudämmen. Dabei kommt vor allem die Methode 
nach Castillo Morales zum Einsatz, der sowohl mit Gaumenplatten als auch mit gezielten 
Übungen (gezielter Stärkung der Muskulatur durch mechanische Reize) im Mundbereich 
Erfolge erzielen konnte (a.a.O., 80). Auch im Bereich der Sprecherleichterung hat die 
Medizin eine wichtige Rolle, da durch kieferorthopädische oder chirurgische Maßnahmen 
oftmals das Sprechen(-Lernen) erleichtert wird (a.a.O.). Diese Maßnahmen sind noch in 
der Phase der „Sprachanbahnung“ am fruchtbarsten. Wenn die Grundvoraussetzungen des 
Spracherwerbs so gefördert und verbessert wurden, können später (beim tatsächlichen 
Spracherwerb) auch LogopädInnen zum Einsatz kommen. Oftmals werden auch 
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sprachbegleitende Gebärden erarbeitet, welche den Kindern mit Down-Syndrom die 
Kommunikation anfänglich erleichtern sollen (a.a.O., 75). 
 
Im Bereich des Sehens ist vor allem die Medizin gefragt, eventuelle Beeinträchtigungen zu 
erkennen und wenn möglich zu beseitigen bzw. therapeutische Maßnahmen und Hilfen 
einzuleiten (a.a.O., 76f). 
 
Die Eltern werden in der Frühförderung oftmals als Co-TherapeutInnen eingesetzt. 
Bestimmte alltägliche Tätigkeiten, so wie etwa das Waschen oder Anziehen des Kindes 
sowie das Spielen, werden mit gezielten therapeutischen Übungen verbunden. Dabei muss 
allerdings darauf geachtet werden, dass eine Überforderung von Eltern und Kind durch 
diese Aufgaben vermieden wird (a.a.O., 62).  
Wie an dieser zusammenfassenden Aufstellung zu sehen ist, ist das gemeinsame Arbeiten 
und Wirken von Medizin und Heilpädagogik in diesem Fall ausschlaggebend für den 
Erfolg der Maßnahmen. So bezeichnet auch Dittmann (1992, 11), angelehnt an Haydon 
Down, die medizinischen Maßnahmen als Voraussetzung für die notwendigen 
pädagogischen Fördermaßnahmen.  
 
4.3.2 Weitere Förderung und Integration 
Die Förderung im Weiteren, also in Kindergarten, Schule und auch im Erwachsenenalter, 
darf trotz der enormen Wichtigkeit, gerade im Kleinkindalter zu fördern, nicht unterschätzt 
werden. Tolksdorf (1994, 94) stellt fest, dass Menschen mit Down-Syndrom über die 
Pubertät hinaus, bis weit ins Erwachsenenalter „bildungsfähig“ sind. Was auch eine 
Förderung und Weiterbildung nach der Schule möglich und notwendig macht, um sowohl 
die erlernten Fähigkeiten und Fertigkeiten zu erhalten als auch diese auszubauen. 
 
Im Kindergarten- und Schulalter müssen sich Eltern von Kindern mit Down-Syndrom 
entscheiden, welcher Kindergarten bzw. welche Schule die geeignetste für ihr Kind ist. 
Dabei gibt es unterschiedliche Modelle, die vom Sonderkindergarten, der ausschließlich 
für Kinder mit einer geistigen Behinderung, über Integrationskindergärten bis hin zur 
Betreuung in einem Regelkindergarten reichen. Dasselbe gilt im schulischen Bereich, 
wobei der Integration von Kindern und Jugendlichen mit Down-Syndrom in Regelschule 
bzw. Regelkindergarten eine immer wichtigere Rolle zukommt (a.a.O., 83ff).  
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Integration kommt von dem lateinischen Wort „integratio“, was laut Heimlich (2003, 17) 
„Wiederherstellung eines Ganzen“ bedeutet und im Sinne von „der Einbeziehung, 
Eingliederung in ein größeres Ganzes durch die Verbindung einer Vielfalt von einzelnen 
Personen oder Gruppen zu einer gesellschaftlichen und kulturellen Einheit“ verstanden 
werden kann. In Bezug auf den gemeinsamen Besuch des Kindergartens bzw. der Schule 
von Kindern mit und ohne einer Behinderung bedeutet Integration nach Feuser (1986, 
127), dass „alle Kinder, in Kooperation miteinander, auf ihrem jeweiligen 
Entwicklungsniveau, an und mit einem gemeinsamen Gegenstand spielen und lernen.“ Das 
Ziel und der Weg der Integration besteht auch später (im Erwachsenenalter) darin, dass 
„jeder Mensch in seiner Originalität als Person akzeptiert wird“ und die Möglichkeit hat, 
so zu lernen, „dass er in unserer Gesellschaft als gleichwertig teilhaben kann in allen 
Bereichen“ (Bergmann 1997, 176). Im Kindes- und Jugendalter bedeutet Integration für 
Kinder mit Down-Syndrom vor allem, dass sie aus der geschützten Atmosphäre ihrer 
Familien heraustreten und mit „normalen“ Lebensbedingungen und -gewohnheiten in 
Kontakt treten (Hanich u. a. 1989, 21). Kontakte zu nichtbehinderten gleichaltrigen 
Kindern werden aufgebaut und das Kind mit Down-Syndrom erhält dadurch verbesserte 
Lernmöglichkeiten durch das Imitieren dieser (a.a.O.). Ein weiterer positiver Aspekt der 
Integration besteht darin, dass das Kind mit Down-Syndrom lernen muss, selbst Hilfe von 
anderen zu fordern bzw. diese auch anzunehmen, was Hanich u. a. (a.a.O.) als Beitrag zur 
Bejahung der eigenen Behinderung einstufen. Durch den möglichst frühen intensiven 
Kontakt von Menschen mit und ohne Behinderung, könne das gegenseitige Verstehen 
gefördert werden, damit Vorurteile weniger leicht aufkommen und eine größere Toleranz 
gegenüber „Andersartigen“ erzielt werden (Kordic 1985, 49). Hanich u. a. (1989, 21f) 
betonen auch die positiven Auswirkungen auf Kinder ohne Behinderung, die eine 
gemeinsame Erziehung und Ausbildung derselben mit Kindern mit einer Behinderung 
haben. 
 
Für Erwachsene mit einem Down-Syndrom ergibt sich die Situation, dass sie in den 
meisten Fällen abhängig bleiben von Eltern, Familie oder von unterschiedlichen 
Betreuungseinrichtungen (Tolksdorf 1994, 94). Die Förderung in diesem Lebensabschnitt 
zielt darauf ab, diese zu befähigen, ihren Tagesablauf möglichst alleine und selbständig zu 
gestalten. Dabei ist laut Tolksdorf (a.a.O., 96) vor allem wichtig, dass es den Menschen mit 
Down-Syndrom ermöglicht wird, einer sinnvollen, befriedigenden Arbeit nachzugehen, für 
die sie auch entlohnt werden, da es sich hierbei um eine Form der Anerkennung handelt. In 
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den Bereichen Arbeit und Freizeitgestaltung, aber auch beim Wohnen, kommt es in den 
letzten Jahren verstärkt zu Integrationsbemühungen. Integrative Wohneinrichtungen, 
gemeinsame Freizeitangebote für Menschen mit und ohne Behinderung nehmen stetig zu 
und werden auch zunehmend genutzt. 
Auch in diesem Alter ist es weiterhin wichtig, durch krankengymnastische Übungen, oder 
andere Bewegungsprogramme (z.B. Hippo-Therapie, Physiotherapie etc.) die motorischen 
Fähigkeiten zu verbessern bzw. zu erhalten. Darüber hinaus kommen, wie bei den meisten 
anderen Behinderungsformen, unterschiedliche Therapieprogramme zur Anwendung die 
sowohl bereits erlernte Fähigkeiten und Fertigkeiten erhalten bzw. ausbauen sollen, aber 
auch in Richtung Akzeptanz der eigenen Behinderung arbeiten.  
 
4.3.3 Medizinische Therapie 
Wie bereits in den vorangegangenen Abschnitten erwähnt, fällt der medizinischen 
Therapie eine wesentliche Rolle bei der Verbesserung der Lebensbedingungen für 
Menschen mit Down-Syndrom zu. Viele heilpädagogische Fördermaßnahmen werden erst 
nach Durchführung medizinischer Maßnahmen möglich bzw. werden die Erfolgschancen 
durch diese verbessert. Die bisher beschriebenen medizinischen Maßnahmen zielen auf 
eine Verbesserung der „Begleiterschienungen“ des Down-Syndroms ab, wie zum Beispiel 
Behandlung von Herzfehlern, Sehstörungen, Organveränderungen etc. Im Folgenden 
sollen kurz drei Therapieformen vorgestellt werden, die für die Behandlung des Down-
Syndroms vorgeschlagen werden (a.a.O., 106): 
1. eine Hormontherapie im Sinne einer Substitutionstherapie; 
2. eine Basistherapie (nach Haubold), welche vor allem mit der Verabreichung von 
Vitaminen, Mineralien und Spurenelementen eine Verbesserung des 
Gesamtgesundheitszustandes hervorrufen soll; 
3. eine zur Basistherapie zusätzlich angewandte Zelltherapie, bei welcher Kindern mit 
Down-Syndrom fötale tierische Zellen bzw. Zellen aus Plazenta oder Gewebe von 
Jungtieren injiziert werden. Manche Eltern und Forschergruppen berichten von Erfolgen, 
wobei diese sehr umstritten sind (Tolksdorf 1994, 106). Die Zelltherapie wird laut 
Tolksdorf (a.a.O.) von der Schulmedizin weitgehend abgelehnt. 
Tolksdorf (a.a.O.) beschreibt die Rolle der Medizin in der Behandlung und Förderung von 
Menschen mit Down-Syndrom zusammenfassend wie folgt: 
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„Die Besserung im Leben eines einzelnen Menschen mit Down Syndrom ist nicht 
durch Medikamente, sondern durch eine positive Einstellung der Umwelt und eine 
optimale Frühförderung mit konsequenter, liebevoller Anregung erzielt worden. 
Eine vernünftige Ernährung und evtl. zusätzliche Gabe von Vitaminpräparaten 
sowie Hormonen bei bestehendem Mangel … sind sinnvoll. Über die Behandlung 
der manchmal begleitenden Erkrankungen und angeborenen Fehlbildungen möchte 
ich an dieser Stelle nicht erneut sprechen. Sie sind selbstverständlich notwendig 
…“ 
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5. Forschungsdesign 
 
In diesem Teil der Arbeit wird zuerst eine andere Arbeit zu diesem bzw. einem ähnlichen 
Thema vorgestellt. Im Weiteren soll erörtert werden, welche Erfahrungen es bisher mit der 
Befragung von Menschen mit einer geistigen Behinderung gibt und warum die Methode 
des Problemzentrierten Interviews als zielführender Weg erscheint die Fragestellung zu 
bearbeiten. Diese Methode sowie die gewählte Transkriptionstechnik und die Art der 
Interview-Auswertung werden im dritten Abschnitt dieses Kapitels vorgestellt.  
 
 
Empirische Studien zum Thema „Leid und Behinderung“ sind mir nicht bekannt. Es muss 
aber auf die Arbeit „Konsequenzen für die Pädagogik der Körperbehinderten aus der 
Diskussion um Leid und Leidvermeidung, dargestellt anhand der Humangenetik und der 
Pränataldiagnostik“ von Tim Bendokat (2000) hingewiesen werden. Diese Arbeit ist eine 
Hausarbeit, die für die Erste Staatsprüfung für das Lehramt für Sonderpädagogik in 
Deutschland verfasst wurde, und widmet sich in einer theoretischen Abhandlung einem 
ähnlichen Themenkreis wie die von mir erarbeitete Forschungsfrage, wobei es dabei aber 
um die Sichtweisen von Menschen mit körperlicher Behinderung geht.  
Bendokat stellt verschiedene wissenschaftliche Betrachtungen des Themas Leid, 
Sichtweisen von AutorInnen mit einer körperlichen Behinderung sowie von Eltern 
körperbehinderter Kinder, Aussagen gegenüber, welche in der bereits erwähnten 
Diskussion um das Lebensrecht von Menschen mit einer Behinderung geäußert wurden. 
Dabei konzentriert er sich vor allem auf die viel diskutierten Werke von Singer und Kuhse. 
Bei dieser Gegenüberstellung kommt Bendokat zu dem Schluss, dass die Gleichsetzung 
von Behinderung und Leid vor allem auf Vorurteilen beruhe, das Phänomen Behinderung 
rein auf die Schädigung reduziert werde und Umweltreaktionen, welche für einen Großteil 
des Leides verantwortlich wären, ausgeklammert würden (a.a.O., [44f]). Dies geschieht 
laut Bendokat auch seitens der Humangenetik und der Pränataldiagnostik, welche er im 
Anschluss vorstellt. Vor allem die Techniken und Methoden, mittels derer die 
Humangenetik und die Pränataldiagnostik „Leid vermeiden“ wollen, rückt er in den 
Mittelpunkt seiner Erklärungen.  
Als Konsequenz für die Körperbehindertenpädagogik und die gesamte Heilpädagogik leitet 
Bendokat aus den Diskriminierungstendenzen, welche er bei Humangenetik und 
Pränataldiagnostik erkennt, vier Strategien ab, welche dazu beitragen sollen, die 
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Gleichsetzung von Behinderung und Leid zu verhindern bzw. positiv zu beeinflussen 
(a.a.O., [94ff]): 
1. In der Elternarbeit soll Bevormundung vermieden werden und die Eltern im Sinne des 
Empowerments22 als ExpertInnen der eigenen Sache begriffen werden. 
2. Die Sonderpädagogik soll versuchen, mit der Bioethik ins Gespräch zu kommen und 
einen echten Diskurs anstatt des üblicherweise anzutreffenden Aufeinanderprallens fixer 
unverrückbarer Meinungen und Urteile entstehen zu lassen. 
3. „Bioethik“ sollte als Unterrichtsfach in der Ausbildung von SonderpädagogInnen 
integriert werden und auch in höheren Schulen angedacht werden. 
4. Integration sowohl im schulischen als auch im außerschulischen Bereich soll helfen, den 
Kontakt zwischen behinderten und nichtbehinderten Menschen zu fördern und so 
Vorurteile abzubauen. 
 
Bei den übrigen in der Einleitung unter „Derzeitiger Forschungsstand und 
Forschungsdefizit“ erwähnten Veröffentlichungen handelt es sich um Überlegungen zu 
dem in dieser Arbeit erörterten Themenbereich. Hierbei handelt es sich aber nicht um 
empirische Untersuchungen, sondern um theoretische Überlegungen zu den angeführten 
Themen. Befragungen von Menschen mit einer geistigen Behinderung zum Thema Leid 
sind mir bisher keine bekannt.  
 
 
5.1 Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung 
Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung werden noch nicht lange 
durchgeführt. Erst durch die in den letzten Jahren aufkommenden Selbstbestimmungs- und 
Selbstvertretungsbestrebungen wurde das Instrument der Befragung auch für den 
Personenkreis der Menschen mit geistiger Behinderung entdeckt. Trotz einiger positiver 
Erfahrungen wird einer derartigen Befragung jedoch oft noch mit Skepsis begegnet. Im 
Folgenden sollen die Argumente sowohl für als auch gegen den Einsatz von Befragungen 
bei Menschen mit geistiger Behinderung kurz erläutert werden. Ein weiteres Augenmerk 
soll darauf gelegt werden, welchen Einschränkungen und Grenzen eine derartige 
Befragung unterliegt.  
 
                                               
22 Das Konzept des Empowerments strebt die Selbstermächtigung von sozialen Randgruppen an, damit diese 
ihre eigenen Rechte mit mehr Nachdruck und Wirksamkeit vertreten können.  
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Veröffentlichungen über die Besonderheiten und Probleme bei der Befragung von 
Menschen mit geistiger Behinderung sind kaum vorhanden. Laga berichtet bereits 1982 
von Erfahrungen bei derartigen Interviews und entwickelt Vorschläge, wie man trotz der 
bestehenden Schwierigkeiten in diesen besonderen Interviewsituationen zu zuverlässigen 
Ergebnissen kommen kann. Trotz des Alters des Artikels (1982) sollen die von Laga 
zusammengefassten Probleme und die erarbeiteten Lösungsvorschläge im Folgenden 
besprochen werden, da es nur wenige neuere Veröffentlichungen gibt, die sich mit den 
Schwierigkeiten der Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung beschäftigen. 
Geht man, so wie Laga (1982, 223) davon aus, dass der ideale Interviewpartner bzw. die 
ideale Interviewpartnerin sachlich und distanziert ohne persönliche Anteilnahme reflektiert 
Auskunft über seine eigene Person und sein soziales Handeln gibt, so scheint ein Mensch 
mit geistiger Behinderung denkbar ungeeignet als GeprächspartnerIn zu sein. Laga 
bezeichnet einen Menschen mit geistiger Behinderung sogar als „Prototyp des Nicht-
Befragbaren“ (a.a.O., 228). Zu diesem Schluss kommt er, da Menschen mit geistiger 
Behinderung seiner Meinung nach „weder hinreichende empathische, motivationale und 
kognitive Fähigkeiten für die Übernahme der Rolle des detachierten23 Datenlieferanten 
[haben], noch haben sie den hinreichenden Grad an persönlicher Autonomie und an 
narrativer Kompetenz, um in egalitärer Kommunikation ihre Wirklichkeitskonzeption 
darstellen zu können“ (a.a.O., 236).  
Trotz dieses Umstandes, so Laga (1982, 228), gibt es einige Beispiele für erfolgreiche 
Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung, die erwiesen haben, dass 
Menschen mit einer geistigen Behinderung „prinzipiell befragbar sind“, wenn sich die 
Fragen auf den engen Umkreis ihrer persönlichen Lebenssituation beziehen. Hier haben 
sich vor allem offene Befragungsformen bewährt. Darüber hinaus sind einige 
Besonderheiten zu beachten, um zu einem zuverlässigen Ergebnis zu kommen. 
Laga (1982, 228ff) stellt unterschiedliche Befragung von Menschen mit geistiger 
Behinderung (darunter auch eine von ihm selbst durchgeführte) vor und fasst die dort 
beschriebenen Probleme und Schwierigkeiten, welche auftreten können, zusammen. Er 
berichtet davon, dass lediglich kurz und klar formulierte Fragen verwendet werden sollten, 
die sich auf zeitlich und räumlich Nahe-Gelegenes beziehen (a.a.O., 229). Außerdem 
würden Faktfragen besser verstanden und beantwortet, als Fragen nach Begründungen von 
Sachverhalten. Ein weiteres Problem bestünde darin, dass die Anwesenheit dritter 
Personen, die Kommunikationsschwierigkeiten überbrücken sollten, oft erhebliche 
                                               
23 „Detachiert“ bedeutet: kühl, distanziert. 
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Störungen verursacht habe. Diese griffen oft so massiv ein, dass das Interview schließlich 
nicht mit, sondern über den behinderten Menschen geführt wurde (a.a.O., 234). Darüber 
hinaus weist er darauf hin, dass Menschen mit geistiger Behinderung in anderen 
Alltagswelten lebten als Nichtbehinderte, in denen andere Regeln der Kommunikation 
gelten. Schnelle Wechsel des Bezugsrahmens würden nur schwer verkraftet, weshalb ein 
Übergang zur nächsten Frage besonders dann erfolgen sollte, wenn dieser schon in der 
Antwort des/der Befragten angelegt wäre. Dies führe allerdings dazu, dass sich dadurch ein 
unsystematischer Gesprächsablauf ergeben könne (a.a.O., 235). 
Die Neigung zur Zustimmung, die Menschen mit geistiger Behinderung aufweisen, hängt 
nach Hagen (2007, 24) von der Art der Frage ab. Sie bezieht sich hierbei auf Studien von 
Sigelman, Heal und Gromann. Beinhalte die Frage Zweifel oder Unentschiedenheit, so 
wird der/die Befragte eher mit „Ja“ antworten. Es werde vor allem positiv geantwortet, um 
Unwissenheit zu kaschieren, soziale Anerkennung für die Antwort zu erhalten und um 
Anstrengung durch Nachdenken für die Antwort zu vermeiden. Hagen betont, dass es 
wichtig ist, auch bei Interviews mit Menschen mit geistiger Behinderung von einer hohen 
Verstehenskompetenz auszugehen. (Sie widerspricht also hier Laga, welcher kurze und 
einfach formulierte Fragen für angebracht hält).  
 
„Die entscheidende Voraussetzung für gelingende Kommunikation besteht darin, 
den Menschen mit einer geistigen Behinderung nicht als tendenziell unfähigen 
Gesprächspartner zu betrachten. In Interviews sollten zunächst offene und durchaus 
komplexe Fragen gestellt werden, da nicht davon auszugehen ist, dass einfache 
Fragen ‚behindertengerecht’ wären“ (a.a.O., 30f).  
 
Dazu gehört auch, dass man auch bei unerwarteten Antworten davon ausgeht, dass das 
Gegenüber die Frage verstanden hat, denn eine Annäherung an die individuellen 
Sinnkonstruktionen könne laut Hagen (a.a.O., 31) nur gelingen, wenn Sinnhaftigkeit in den 
Antworten unterstellt werde. 
 
Schäfers (2008) stellt in seiner Dissertation über die Lebensqualität von Menschen mit 
geistiger Behinderung verschiedene Untersuchungen zu diesem Thema vor und entwickelt 
anschließend Empfehlungen für Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung. Er 
bezieht sich dabei hauptsächlich auf standardisierte Befragungsinstrumente. Sowohl für 
offene als auch für geschlossene Verfahren weist Schäfers auf Probleme und 
Besonderheiten hin, die bereits von Laga und Hagen auf ähnliche Weise formuliert wurden 
(145ff). Hierbei hebt er vor allem den Einfluss auf das Interview hervor, den die 
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unterschiedlichen Lebensrealitäten der InterviewpartnerInnen und infolgedessen die 
unterschiedlichen sozialen Bezugsgruppen, die als Referenzrahmen fungieren (z.B. durch 
andersartige Sprachverwendung (a.a.O., 151) oder veränderte Wahrnehmung und 
Beurteilung der eigenen Lebensumstände (a.a.O.)), haben. Er weist darauf hin, dass offene 
Fragen den Befragten relativ hohe kognitive und kommunikative Fähigkeiten abverlangen, 
was im Vergleich zu geschlossenen Frageformen niederere Beantwortungsquoten zur 
Folge hat (a.a.O., 160). Die Vorzüge von offenen Fragen lägen darin, durch die Freiheit 
des Befragten in der Antwortformulierung weniger suggestiv und direktiv und somit 
insgesamt weniger anfällig für Antwortverzerrungen zu sein. Aufgrund des begrenzten 
Forschungsstandes bezüglich der Durchführbarkeit qualitativer Befragungsmethoden bei 
Menschen mit geistiger Behinderung und da die methodische Adäquanz dieser „aufgrund 
ihrer Offenheit und Flexibilität naturgemäß schwierig zu beurteilen ist“ (a.a.O.) fällt 
Schäfers eine „tragfähige Bewertung der Anwendbarkeit qualitativer Befragungsmethoden 
bei Menschen mit geistiger Behinderung schwer“ (a.a.O.161). Trotz der vielen 
Erschwernisse bei Befragungen von Menschen mit geistiger Behinderung, so schließt 
Schäfers (a.a.O., 181f), ist die Befragung allgemein aber ein zentrales Instrument, um 
subjektive Einschätzungen und Sichtweisen der Betroffenen hervorzuheben und ohne 
vergleichbare methodische Alternative. Durch Ableitung entsprechender 
Gegenmaßnahmen könne den skizzierten methodischen Problemen entgegengetreten 
werden. 
 
Trotz der häufig geäußerten Skepsis gegenüber Befragungen von Menschen mit geistiger 
Behinderung und der Besonderheiten, die es zu beachten gilt, erscheint ein derartiges 
Explorationsverfahren dennoch wichtig und angebracht, da nachgewiesenermaßen 
Fremdaussagen gerade bei dieser Personengruppe nur äußerst selten mit den 






Das Leitfadeninterview wird sowohl von Laga (1982, 234) als auch von Hagen (2007, 28), 
welche sich explizit auf die Form des Problemzentrierten Interviews nach Witzel bezieht, 
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als geeignetes Explorationsverfahren beschrieben. Die Gründe, die für einen Einsatz dieser 
Methode sprechen, sollen im Folgenden kurz erörtert werden. 
Ein qualitativer, offener Forschungsansatz bietet sich an, da gerade bei Menschen mit 
geistiger Behinderung Interviews in der natürlichen Umgebung zu aussagefähigeren 
Ergebnissen kommen als solche in klinischer Anordnung (a.a.O., 27). Der offene 
Gesprächscharakter, den Leitfadeninterviews und narrative Interviews aufweisen, kommt 
einer natürlichen Sprechsituation näher als der Frage-Antwort-Charakter quantitativer 
Interviews. Dies ist vor allem wichtig, um das Gefühl des Getestet-Werdens zu vermeiden.  
Darüber hinaus geht es in der dieser Arbeit zugrunde liegenden Fragestellung gerade um 
eine Darstellung der individuellen Sichtweisen von und Erfahrungen mit Leid. Ein 
qualitativer Forschungsansatz ermöglicht eine größtmögliche Annäherung an subjektive 
Wirklichkeiten von Menschen (mit geistiger Behinderung), was gerade für die diese Arbeit 
betreffende Frage zentralen Stellenwert hat. Hagen (a.a.O., 28) betont, dass gerade das 
Problemzentrierte Interview dem/der Erzählenden größtmöglichen Raum für die 
subjektiven Sichtweisen gibt und, was vor allem in Interviews mit Menschen mit geistiger 
Behinderung als vorteilhaft erscheint, eine flexible Anpassung des Interviewers bzw. der 
Interviewerin an die Erzähllogik des/der Interviewten ermöglicht.  
Wie Laga (1982, 235) bereits bemerkte, ist es für Menschen mit einer geistigen 
Behinderung einfacher, auf neue Fragen einzugehen, wenn diese schon in ihren 
vorhergehenden Antworten angelegt waren. Ein solches Vorgehen ist ein einem 
Leitfadeninterview, welches dem Interviewer/der Interviewerin größtmöglichen Spielraum 
lässt, welche Fragen wann und auf welche Weise gestellt werden bzw. ob diese Fragen 
überhaupt noch gestellt werden müssen oder bereits in einer der vorangegangenen 
Narrationsphasen ausführlich genug beantwortet worden sind, leichter durchführbar.  
Durch den offenen Charakter und die freie Formulierbarkeit der Fragen, wird es dem 
Interviewer/der Interviewerin auch ermöglicht, die sprachlichen Kompetenzen des 
Gegenübers zu berücksichtigen und so ein besseres Verständnis zu generieren. Dies 
erscheint darüber hinaus deshalb wichtig, weil, wie bereits gesagt, Menschen mit geistiger 
Behinderung in anderen Alltagswelten leben als Nichtbehinderte, in welchen auch andere 
Regeln der Kommunikation gelten (a.a.O., 233).  
Gerade Interviewformen, die einen Erzählcharakter aufweisen, scheinen also für die 
Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung besonders geeignet zu sein.  
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Das Problemzentrierte Interview ermöglicht es, durch einen anfänglichen Frageimpuls 
Narrationen des Gegenübers anzuregen und trotzdem, bei zu weitem Abschweifen oder 
wenn bei einem Thema noch Fragen offen bleiben, durch gezieltes Nachfragen, wieder auf 
das gewünschte Thema zurückzukehren.  
Laga (a.a.O., 235) berichtet, dass bei Narrativen Interviews die interviewten Menschen mit 
geistiger Behinderung häufig Unsicherheiten und Hilflosigkeit zeigten, was in einigen 
Fällen zu einer so starken psychischen Anspannung führte, dass das Interview abgebrochen 
werden musste. Durch diese Unsicherheit und die oft ausschweifenden und nicht den 
Problembereich betreffenden Erzählungen war es für die InterviewerInnen nicht möglich, 
sich an die, bei Narrativen Interviews gebotene, Zurückhaltung zu halten. Es erscheint also 
angebracht, sich einer strukturierteren Interviewform, welche immer wieder eine 
Rückführung auf die eigentliche Thematik und Problematik ermöglicht und dennoch 
genügend Raum für die Narrationen der Interviewten bietet, zu bedienen. Das 
Problemzentrierte Interview nach Witzel ist ein dafür geeignetes Instrument. 
 
Beim Problemzentrierten Interview nach Witzel handelt es sich um eine Form der offenen, 
halbstrukturierten Befragung, in dem der/die Befragte möglichst frei zu Wort kommen soll, 
um einem offenen Gespräch nahe zu kommen (Mayring 2002, 67). Es handelt sich also um 
einen qualitativen Forschungsansatz. Hierbei ist die Zentrierung auf eine bestimmte 
Problemstellung, die der Interviewer/die Interviewerin einführt und auf die immer wieder 
zurückgekommen wird, von zentraler Bedeutung. Die betreffende Problemstellung wurde 
im Vorfeld bereits vom Forscher/der Forscherin bearbeitet, damit diese(r) die 
herausgearbeiteten Aspekte im Interviewleitfaden integrieren und im Gesprächsverlauf 
ansprechen kann (a.a.O.). 
Wesentlich bei dieser Methode sind die Problemzentrierung, die Gegenstandsorientierung, 
die Prozessorientierung sowie die Offenheit. 
Unter Problemzentrierung versteht Witzel die Orientierung des Forschers/der Forscherin 
an einer gesellschaftlich relevanten Problemstellung (Witzel 1985, 230) wobei er/sie im 
Interviewverlauf darauf bedacht ist, die subjektive Sichtweise des Gegenübers zu 
interpretieren, um die Kommunikation immer präziser auf das Forschungsproblem 
zuzuspitzen (Witzel 2000, [2]).  
Gegenstandsorientierung bedeutet, dass die Methode am Gegenstand orientiert entwickelt 
und modifiziert werden sollte, also eine gewisse Flexibilität gegenüber den Anforderungen 
des untersuchten Gegenstandes aufweist. So kann die Methode mit anderen kombiniert 
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werden und auch die Gesprächstechniken flexibel eingesetzt werden. „Den Erfordernissen 
des Aufbaus einer befragtenzentrierten Kommunikationssituation folgend, kann der 
Interviewer je nach der unterschiedlich ausgeprägten Reflexivität und Eloquenz der 
Befragten stärker auf Narrationen oder unterstützend auf Nachfragen im Dialogverfahren 
setzen“ (a.a.O., [3]). Vor allem dieses Merkmal des Problemzentrierten Interviews ist für 
eine Befragung von Menschen mit geistiger Behinderung von Bedeutung. 
Die Prozessorientierung bezieht sich auf den gesamten Forschungsverlauf, insbesondere 
aber auf die Vorinterpretation. Es geht darum, das wissenschaftliche Problemfeld flexibel 
zu analysieren und die Daten schrittweise zu gewinnen und zu prüfen. Dadurch „schälen“ 
sich Zusammenhang und Beschaffenheit der einzelnen Elemente im ständigen Bezug auf 
die dabei verwendeten Methoden erst langsam heraus (Witzel 1985, 68). Redundanzen und 
Widersprüchlichkeiten werden dabei genauso als produktiv angesehen, da sie neue 
Interpretationshinweise liefern können (Witzel 2000, [3]). 
Offenheit im Problemzentrierten Interview bedeutet, dass der/die Interviewte frei, ohne 
vorgegebene Antwortalternativen, antworten können soll. Das hat laut Mayring (2002, 68) 
vier zentrale Vorteile:  
 
„ • Man kann überprüfen, ob man von den Befragten überhaupt verstanden 
wurde. 
 • Die Befragten können ihre ganz subjektiven Perspektiven und Deutungen 
offen legen. 
 • Die Befragten können selbst Zusammenhänge, größere kognitive Strukturen 
im Interview entwickeln. 




Die folgenden Instrumente ermöglichen und unterstützen die Durchführung des 
Problemzentrierten Interviews: 
Der Kurzfragebogen dient der Ermittlung der Sozialdaten, die für die Untersuchung 
relevant sind. Das Interview wird dadurch von Fragen entlastet, die dem Frage-Antwort-
Schema entsprechen. Darüber hinaus können die im Fragebogen gewonnenen Daten einen 
Gesprächseinstieg ermöglichen (Witzel 2000, [3]). Andere Autoren empfehlen, den 
Fragebogen erst am Ende des Interview anzuwenden, um eine Übertragung des Frage-
Antwort-Struktur auf den Dialog im Interview zu vermeiden (Flick 2007, 212).  
Eine Tonträgeraufzeichnung des Interviews ermöglicht im Gegensatz zu 
Gesprächsprotokollen eine authentische und präzise Erfassung des 
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Kommunikationsprozesses, was es dem Interviewer/der Interviewerin ermöglicht, sich 
ganz auf das Gespräch und seine Beobachtung zu konzentrieren. Die Aufzeichnung wird 
vor der Auswertung des Interviews vollständig transkribiert (Witzel 2000, [4]). 
Im Leitfaden sind die Forschungsthemen als Orientierungsrahmen und Gedächtnisstütze 
zur Sicherung der Vergleichbarkeit der Interviews festgehalten. Der Leitfaden beinhaltet 
darüber hinaus einige Frageideen zur Einleitung einzelner Themenbereiche und eine 
vorformulierte Frage zum Gesprächsbeginn. Der Leitfaden soll zur Orientierung dienen, 
inwieweit die einzelnen angestrebten Elemente im Laufe des Gesprächs behandelt worden 
sind (a.a.O.).  
Unmittelbar nach dem Gespräch sollen Postskripte erstellt werden. Dieses Interview-
Protokoll sollte eine Skizze der Gesprächsinhalte, Anmerkungen zu situativen und 
nonverbalen Aspekten und zur Schwerpunktsetzung des Gegenübers enthalten. Weiters 
können darin eventuelle Störungen, Interpretationsideen und Anregungen für künftige 
Interviews und für die Auswertung gegeben werden (a.a.O.). 
Der in der vorliegenden Untersuchung verwendete Kurzfragebogen sowie der Interview-
Leitfaden sind im Anhang der Arbeit abgedruckt. 
 
Während des Gesprächs kann sich der Interviewer/die Interviewerin unterschiedlichen 
Fragen bedienen, die erzählungsgenerierend wirken sollen.  
Durch Sondierungsfragen, also ganz allgemein gehaltene Einstiegsfragen in eine 
Thematik, soll eruiert werden, ob das betreffende Thema für den Befragten/die Befragte 
überhaupt wichtig ist und welche subjektive Bedeutung es besitzt. 
Leitfragen stellen diejenigen zentralen Themenaspekte dar, die als wesentlichste 
Fragestellungen im Interviewleitfaden festgehalten sind und auf jeden Fall behandelt 
gehören. 
Wenn der Interviewer/die Interviewerin auf Aspekte stößt, die im Leitfaden nicht enthalten 
sind, kann er spontane Ad-hoc-Fragen formulieren, wenn er die angesprochenen Aspekte 
für die Themenstellung bzw. für die Erhaltung des Gesprächsfadens als bedeutsam erachtet 
(Mayring 2002, 70). 
 
5.2.2 Transkriptionstechnik 
Die Interviews werden auf Tonband aufgezeichnet und müssen für die weitere 
Interpretation verschriftlicht werden. Da beim gewählten Interpretationsverfahren die 
inhaltlich-thematische Ebene im Vordergrund stehen wird, kommen folgende 
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Transkriptionsregeln in Anlehnung an Kuckartz, Dresing, Rädiker, u.a. (2007, S.27ff) zur 
Anwendung: 
 
1. Es wird wörtlich transkribiert, also nicht lautsprachlich oder zusammenfassend. 
Vorhandene Dialekte werden nicht mit transkribiert. 
2. Die Sprache und Interpunktion wird leicht geglättet, das heißt an das Schriftdeutsch 
angenähert.  
3. Alle Angaben, die einen Rückschluss auf eine befragte Person erlauben, werden 
anonymisiert.  
4. Deutliche, längere Pausen werden durch Auslassungspunkte (...) markiert. 
5. Besonders betonte Begriffe werden durch Unterstreichungen gekennzeichnet. 
6. Zustimmende bzw. bestätigende Lautäußerungen der Interviewerin (Mhm, Aha etc.) 
werden nicht mit transkribiert, sofern sie den Redefluss der befragten Person nicht 
unterbrechen. 
7. Einwürfe der jeweils anderen Person werden in Klammern gesetzt. 
8. Lautäußerungen der befragten Person, die die Aussage unterstützen oder verdeutlichen 
(etwa Lachen oder Seufzen), werden in Klammern notiert. 
9. Jeder Sprecherwechsel wird durch eine Leerzeile zwischen den Sprechern, deutlich 
gemacht, um die Lesbarkeit zu erhöhen. 
 
5.2.3 Auswertungsmethode 
Das von mir gewählte Auswertungsverfahren stellt die Qualitative Inhaltsanalyse nach 
Mayring dar. Die Gründe, warum gerade dieses Auswertungsverfahren gewählt wurde, 
sollen im folgenden Abschnitt kurz erörtert werden: In dieser Arbeit geht es vor allem 
darum, die Sichtweise von den betroffenen Menschen mit Down-Syndrom selbst 
aufzuweisen. Wie im Kapitel Leid (3) bereits gezeigt werden konnte, gibt es von den 
unterschiedlichsten Disziplinen die verschiedensten Zugänge zum Thema „Leid“ bzw. 
„Leid und Behinderung“. Da es in dieser Arbeit um die Sichtweise von Menschen mit 
Down-Syndrom geht, sollen ihre Aussagen zuerst ohne jegliche Kommentare 
zusammengefasst und vorgestellt werden – das geschieht in der Darstellung der Interviews 
gegliedert in die unterschiedlichen Kategorien. Raum für Interpretationen bzw. für die 
Darstellung und Untersuchung von Zusammenhängen bietet die darauf folgende 
Stellungnahme. Darstellung und Interpretation werden also getrennt von einander erfolgen 
und sind somit leichter einer Kontrolle zugänglich. Die Qualitative Inhaltsanalyse nach 
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Mayring bietet jedem Leser und jeder Leserin darüber hinaus, durch die Offenlegung und 
Begründung der Kategorien, die Möglichkeit, die Interpretation nachzuvollziehen bzw. 
sich damit auseinander zu setzen, wie sehr sich die Kriterien der Interpretation mit den 
eigenen decken oder nicht. Mayring (2007, 7) betont, dass die Zuordnung von Textmaterial 
zu verschiedenen Kategorien ein interpretativer Vorgang bleibt, auch wenn er nach 
möglichst klar gestalteten und ausformulierten inhaltsanalytischen Regeln vorgenommen 
wird. Obwohl jede Interpretation auf persönliche Erfahrungshintergründe basiert, 
ermöglicht es die gewählte Methode, eine gewisse Transparenz zu bewahren. Darüber 
hinaus wird sichergestellt, dass alle Interviews nach den gleichen Kriterien (Kategorien), 
welche aus dem theoretischen Teil der Arbeit abgeleitet werden, analysiert werden. Die 
Möglichkeit, die Interviews zuerst als Einzelfälle darzustellen und anschließend eine 
Generalisierung vorzunehmen, war mit ein Grund, warum ich mich für diese Methode 
entschieden habe. 
 
Die Qualitative Inhaltsanalyse ist ein Verfahren innerhalb der qualitativen Sozialforschung. 
Mayring (2000, [1])beschreibt das von ihm entwickelte Verfahren als Methode, die die 
Vorteile der in der Kommunikationswissenschaft entwickelten quantitativen Inhaltsanalyse 
bewahren und auf qualitativ-interpretative Auswertungsschritte übertragen und erweitern 
soll. Dabei formuliert er die Ziele der Qualitativen Inhaltsanalyse wie folgt: 
Inhaltsanalyse will 
 
„- Kommunikation analysieren; 
  - fixierte Kommunikation analysieren; 
  - dabei systematisch vorgehen; 
  - das heißt regelgeleitet vorgehen; 
  - das heißt auch theoriegeleitet vorgehen; 
  - mit dem Ziel, Rückschlüsse auf bestimmte Aspekte der Kommunikation zu 
ziehen“ (Mayring 2007, 13, H.i.O.) 
 
Unter fixierter Kommunikation versteht Mayring jede Art von Kommunikation, die in 
irgendeiner Art protokolliert vorliegt. Das bedeutet, dass sowohl Texte als auch Bilder, 
Noten oder symbolisches Material einer Qualitativen Inhaltsanalyse unterzogen werden 
können (a.a.O., 12).  
Besonderheit der Inhaltsanalyse ist es, dass sie an den Gegenstand und das Material der 
Untersuchung angepasst werden muss und speziell auf die zu bearbeitende Fragestellung 
hin entwickelt wird. Sie stellt also kein Standardinstrument dar (a.a.O., 43). Dabei spielt 
das Kategoriensystem eine zentrale Rolle, wobei ein besonderes Augenmerk auf die 
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Entwicklung und Begründung der Kategorien gelegt wird. Unter anderem dadurch wird 
das Nachvollziehen der Analyse für andere und die Intersubjektivität des Vorgehens 
gewährleistet (a.a.O.). Diese Kategorien werden im Wechselverhältnis zwischen Theorie 
und dem zu untersuchenden Material (in unserem Fall der Interviews) durch 
Konstruktions- und Zuordnungsregeln definiert. Im Laufe der Analyse werden diese dann 
weiter überarbeitet und rücküberprüft (a.a.O., 53). Die Textteile, welche den Kategorien 
entsprechen, werden im Rahmen der Analyse markiert und extrahiert (a.a.O., 83). Dabei 
unterscheidet Mayring drei Arten der Analyse: Zusammenfassung, Explikation und 
Strukturierung (a.a.O., 58). 
 
Ich habe mich für diese Untersuchung für die strukturierende Inhaltsanalyse entschieden, 
welche zum Ziel hat, „eine bestimmte Struktur aus dem Material herauszufiltern“ (a.a.O., 
82). Hierbei ist es wichtig, die grundsätzlichen Strukturierungsregeln genau zu bestimmen, 
wobei zu beachten ist, dass diese aus der Fragestellung abgeleitet und theoretisch 
begründet werden müssen (a.a.O., 83). Es muss genau festgehalten werden, wann ein 
Textbestandteil in eine Kategorie fällt, wofür Mayring (a.a.O., 83) ein dreistufiges 
Verfahren vorschlägt: 
 
„ 1. Definition der Kategorien 
 Es wird genau definiert, welche Textbestandteile unter eine Kategorie fallen. 
 
 2. Ankerbeispiele 
 Es werden konkrete Textstellen angeführt, die unter eine Kategorie fallen und 
als Beispiele für diese Kategorie gelten sollen. 
 
 3. Kodierregeln 
 Es werden dort, wo Abgrenzungsprobleme zwischen Kategorien bestehen, 
Regeln formuliert, um eindeutige Zuordnungen zu ermöglichen“ (a.a.O., 
H.i.O.) 
 
Diese Bestimmungen werden in einem Kodierleitfaden gesammelt und während der 
Analyse immer wieder überarbeitet. Dabei können neue Ankerbeispiele aufgenommen und 
bei unklaren Kodierungen neue Kodierregeln formuliert werden (Mayring 1985, 198).  
 
Eine strukturierende Inhaltsanalyse kann unterschiedliche Ziele verfolgen. Sie kann 
formal, inhaltlich, skalierend oder typisierend strukturieren. Da es in dieser Arbeit vor 
allem um Aussageinhalte geht, die mit den im theoretischen Abschnitt vorgestellten 
Aussagen verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen über Menschen mit Down-
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Syndrom (also über die Befragten) bzw. deren antizipiertes Leid, verglichen werden sollen, 
habe ich mich für eine inhaltliche Strukturierung entschieden. „Eine inhaltliche 
Strukturierung will Material zu bestimmten Themen, zu bestimmten Inhaltsbereichen 
extrahieren und zusammenfassen“ (Mayring 2007, 85, H.i.O.). Welche Inhalte aus dem 
Material extrahiert werden sollen, wird durch die theoriegeleitet entwickelten Kategorien 
bestimmt. Nach der Bearbeitung des Materials werden die extrahierten Paraphrasen pro 
Unterkategorie und dann pro Hauptkategorie zusammengefasst (a.a.O., 89). 
 
Für diese Arbeit wurden folgende Kategorien unter Bezugnahme auf den theoretischen 
Teil ausgearbeitet: 
 
1) Angaben zur Lebenssituation 





- Grad der Behinderung.  
 
Diese Angaben wurden in das Kategoriensystem aufgenommen, da diese Faktoren die 
Beurteilung und Sichtweise des eigenen Lebens beeinflussen (können), da 
unterschiedliche Grundvoraussetzungen unterschiedliche Interpretationen derselben 
Gegebenheit zur Folge haben können.  
 
2) Zustände, die als Leid wahrgenommen werden 
Wie im theoretischen Teil schon dargestellt wurde, werden je nach Ausgangspunkt die 
verschiedensten Phänomene als Leid interpretiert. Hier soll geklärt werden, welche 
Zustände, Gegebenheiten oder Erfahrungen Menschen mit Down-Syndrom als Leid 
interpretieren. 
Die Unterkategorien ergeben sich daraus, dass im Rahmen der Interviews festgestellt 
wurde, dass das Leid der anderen („fremdes Leid“) durch die Interviewten anders 
wahrgenommen wird, als das „eigene Leid“ bzw. bei der Frage nach dem Leid anderer 
völlig andere Phänomene als Leid beschrieben wurden, als bei der Frage nach dem 
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eigenen Leid. Darüber hinaus lässt sich durch diese Kategorie klären, ob sich die 
interviewten Menschen mit Down-Syndrom überhaupt als leidend begreifen. 
 
3) Ursachen und Gründe für das eigene Leid 
Im theoretischen Teil wurde dargestellt, dass die Ursachen für Leid von den 
unterschiedlichen Betrachtungsrichtungen ebenso vielfältig interpretiert werden, wie 
die Zustände, welche Leid darstellen. In dieser Kategorie geht es nun darum zu klären, 
was von den Befragten als Ursache des eigenen Leides wahrgenommen wird. Die dabei 
erfolgende Aufspaltung in „behinderungs-abhängige“ und „behinderungs-
unabhängige“ Faktoren soll klären, inwieweit das Vorliegen des Down-Syndroms 
Einfluss auf das Leid-Empfinden der Interviewten hat; ob es einen überwiegenden Teil 
des Leides verursacht oder ob die behinderungs-unabhängigen Faktoren überwiegen. 
Die beim ersten Materialdurchgang angewandte weitere Unterteilung in: 
„3b1) Umgang der Umwelt mit dem Down-Syndrom als Ursache des empfundenen 
Leides: Welche Ursachen für ihr Leid werden von den Interviewten beschrieben, die 
auf den Umgang der Umwelt mit der Behinderung zurückgeführt werden können?“ und 
„3b2) Down-Syndrom als Ursache des empfundenen Leides: In welcher Weise wird 
die Behinderung an sich als Verursacher des eigenen Leides empfunden? “ 
wurde später verworfen, da sie sich als wenig fruchtbringend erwiesen hat.  
Darüber hinaus muss betont werden, dass die erfolgte Aufteilung in behinderungs-
abhängige und behinderungs-unabhängige Ursachen rein darauf basiert, wie die 
Befragten die Ursache empfinden. Die Problematik dieser persönlichen Zuordnung 
wird später gesondert in der jeweiligen kritischen Betrachtung aufgegriffen werden. 
Als behinderungs-abhängige Faktoren werden also nur jene eingestuft, die von den 
Interviewten selbst ausdrücklich als solche formuliert wurden, da es ja um deren 
Sichtweise geht. 
 
4) Umgang mit Leid 
Hier soll gegenüber der vielen im theoretischen Teil vorgestellten unterschiedlichen 
Leidbewältigungs- oder Leidbeseitigungsstrategien aufgezeigt werden, wie betroffene 
Menschen selbst auf Leid reagieren. Hierbei kommt es zu einer Unterteilung in 
Strategien, die von den Betroffenen selbst als Umgang mit dem eigenen Leid 
angewandt werden („eigene Strategien“), und deren „Begegnung mit fremdem Leid“. 
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5) Darstellung der eigenen Lebenseinstellung 
Wie beurteilen die Interviewten die eigene Grundeinstellung? Wie zufrieden sind sie 
mit ihrem Leben? Diese Kategorie dient dazu, den Stellenwert des Leides im Leben der 
Interviewten einschätzen zu können, um daraus Rückschlüsse darauf zu ziehen, ob das 
Leben eines Menschen mit Down-Syndrom wirklich ein überwiegend leidvolles ist, 
wie von manchen Seiten behauptet wird. 
 
Die Kategorien, ihre Definition und die dazugehörenden Kodierregeln wurden an zwei 
Probeinterviews überprüft, überarbeitet und mit Ankerbeispielen aus denselben versehen. 
Der für die Auswertung verwendete Kodierleitfaden befindet sich im Anhang der Arbeit. 
 
 
5.3 Zur Durchführung 
Im Rahmen dieser Untersuchung wurden sieben Menschen mit Down-Syndrom interviewt. 
Es handelt sich hierbei um vier Frauen und drei Männer im Alter zwischen 30 und 57 
Jahren. Die Kontaktaufnahme zu den interviewten Personen erfolgte über MitarbeiterInnen 
bzw. ehemalige MitarbeiterInnen der Tagesheimstätten, in denen die befragten Menschen 
mit Down-Syndrom beschäftigt sind. Hierbei handelt es sich um Einrichtungen der 
Lebenshilfe in unterschiedlichen Kleinstädten in Österreich. Die Befragten weisen 
unterschiedliche Lebensverhältnisse (Wohnverhältnisse, Ausbildung, Arbeitsbereich etc.) 
auf, welche in der Kurzvorstellung der jeweiligen Personen zur Sprache kommen wird. 
Wichtig ist auch hier noch einmal zu betonen, dass von mir nur Personen befragt wurden, 
die zur verbalen Kommunikation fähig sind. 
Ein erstes Kennenlernen und die Vorbesprechung der Interviews fanden innerhalb der 
Gruppen statt, in denen die Befragten arbeiten. Dabei war der/die (ehemalige) 
MitarbeiterIn, über den/die die Kontaktaufnahme erfolgte, anwesend. In diesem 
Vorgespräch wurden die Rahmenbedingungen des Interviews geklärt: ob die jeweiligen 
Personen überhaupt zu einem Gespräch mit mir bereit wären, wie das Interview ablaufen 
soll, was im Groben die Themen sein werden, und schließlich wurde ein Termin zur 
Durchführung vereinbart. Im Rahmen dieses Gesprächs wurde auch geklärt, ob es von den 
GesprächspartnerInnen bevorzugt wird, mit „Du“ oder mit „Sie“ angesprochen zu werden, 
wobei sich alle Personen für das „Du“ entschieden. 
Zirka zwei Wochen nach dem Vorgespräch wurden dann die Einzel-Interviews 
durchgeführt. Diese fanden in der jeweiligen Einrichtung in einem Extrazimmer statt, um 
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einerseits zwar die gewohnte Umgebung der Befragten nicht zu verlassen und so 
Verunsicherung zu vermeiden, und andererseits einen ruhigen, ungestörten 
Gesprächsablauf zu ermöglichen. Die Interviews waren als Einzelgespräche angelegt und 
eine Anwesenheit von BetreuerInnen oder anderen KlientInnen der Tagesheimstätte wurde 
bewusst vermieden, damit die Befragten möglichst frei antworten konnten, ohne 
Konsequenzen oder Fragen seitens der anderen anwesenden Personen erwarten zu müssen.  
Zu Beginn der Interviews habe ich noch einmal den Zweck der Gespräche erläutert und 
auch auf die Anonymisierung der Interviews hingewiesen. Weiters wurde die Erlaubnis zur 
Tonbandaufnahme eingeholt und der Kurzfragebogen gemeinsam ausgefüllt. Von den 
Interviewten wurde zusätzlich zu Beginn der Interviews noch ein Foto gemacht, da dies, 
wie sich herausstellte, die Gesprächsatmosphäre auflockerte und einen Gesprächseinstieg 
erleichterte. 
Die Gespräche mit den jeweiligen Personen dauerten zumeist um die 20 bis 25 Minuten, 
wobei ein Interview seitens des Befragten nach ca. 10 Minuten abgebrochen wurde, da 
dieser Angst hatte, einen Bus zu versäumen. (Von dem Betreuer wurde mir später gesagt, 
dass der Bus erst eine Stunde später gefahren wäre, aber der Befragte wegen des 
bevorstehenden Arztbesuchs wohl sehr nervös gewesen sei). Dieses Interview werde ich 
trotzdem in die Auswertung mit einbeziehen, da, bis auf eine Frage alle wesentlichen 
Fragen des Leitfadens behandelt wurden. 
 
Nach der Interviewdurchführung wurden die Interviews nach den oben erläuterten Regeln 
transkribiert und gleichzeitig anonymisiert, das heißt alle Angaben, die Rückschlüsse auf 
die interviewte Person erlauben, wurden durch ähnliche Angaben ersetzt. „Ähnlich“ 
bedeutet hierbei, dass darauf geachtet wurde, durch Veränderung von Namen, Orten, 
Jahreszahlen und ähnlichem keine groben inhaltlichen Änderungen herbeizuführen. 
 
Nach der Transkription und Anonymisierung wurden die Interviews unter Zuhilfenahme 
des vorgestellten Kodierleitfadens kodiert (das heißt die betreffenden Textstellen wurden 
mit den entsprechenden Codes am Rand markiert), die Paraphrasen extrahiert und 
zusammengefasst, wobei der Leitfaden mehrmals überarbeitet wurde. Für die Bearbeitung 
der ersten Kategorie wurden auch die im Kurzfragebogen behandelten Fakten und die 
seitens der betreuenden Einrichtung zur Verfügung gestellten Informationen herangezogen.  
Die Darstellung der Untersuchungsergebnisse erfolgt zuerst in Einzelfalldarstellungen. 
Anschließend werden diese einer generalisierenden Analyse unterzogen. Hierbei werden 
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die Unterschiede bzw. Gemeinsamkeiten der einzelnen Interviews hervorgehoben, um zu 
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6. Untersuchungsergebnisse 
 
In der nun folgenden Vorstellung der Untersuchungsergebnisse wird jeder Interviewpartner 
bzw. jede Interviewpartnerin und die dazugehörigen Interviews einzeln dargestellt. Den 
Titel jedes Kapitels bildet der Name des/der Interviewten. Danach werden die allgemeinen 
Angaben (Alter, Bildung, Beschäftigungssituation, Wohnsituation, Grad der Behinderung) 
vorgestellt. Diese Angaben wurden nur teilweise von der Betreuungseinrichtung zur 
Verfügung gestellt und durch Angaben der Befragten ergänzt. Hier muss betont werden, 
dass mir insbesondere über die genaue Art und das Ausmaß der Behinderung keine 
etwaigen Befunde zur Verfügung gestellt wurden, sondern die Einschätzung des 
Behinderungsgrades von den BetreuerInnen vorgenommen und mir vermittelt wurde. 
Diese erste Vorstellung soll durch eine Zusammenfassung des Gesprächsinhaltes ergänzt 
und abgerundet werden. Dieses Vorgehen soll ein besseres „Kennenlernen“ der befragten 
Personen und der sie beschäftigenden Themenkreise ermöglichen, wobei auf Themen, die 
später in den Kategorien wieder aufgegriffen werden, nicht im Detail eingegangen wird. 
Wichtig erscheint es mir darüber hinaus, die Gesprächsbedingungen, Besonderheiten sowie 
Auffälligkeiten des betreffenden Interviews festzuhalten, was im nächsten Abschnitt der 
Einzelfallanalyse geschehen soll.  
Im Anschluss daran wird das Interview unterteilt in die Hauptkategorien analysiert. Diese 
erste Darstellung der Kategorien erfolgt thematisch aufgeteilt in die angegebenen 
Unterkategorien (so diese im  Interview ausreichend thematisiert wurden) und beinhaltet 
noch keine Kommentare oder Stellungnahmen meinerseits.  
Den Abschluss des jeweiligen Kapitels bildet eine (kritische) Stellungnahme zu dem 
betreffenden Interview.  
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6.1 Einzelfalldarstellungen 
 
6.1.1 Lena:  
Alter: 53 
Bildung: verschiedene Sonderschulen, teilweise mit Internatsform 
Arbeitssituation: Tagesheimstätte, Textilgruppe 
Wohnsituation: betreute Wohneinrichtung, „Selbständiges Wohnen“ 
Grad der Behinderung: mittlere geistige Beeinträchtigung, beherrscht Kulturtechniken, 
starke Schwerhörigkeit 
 
Zusammenfassung des Interviews: 
Lena ist seit über 30 Jahren in Tagesstruktur-Einrichtungen der Lebenshilfe beschäftigt. 
Unlängst wurde das mit einem großen Fest gefeiert, worauf sie sehr stolz ist. 
VertreterInnen der Lebenshilfe-Landesleitung waren da und haben Lena ein Geschenk 
überreicht. Das ganze Tagesheim durfte mit Kuchen und Getränken mitfeiern. Sie ist also 
eine der Erfahrenen in der Textilgruppe und man vertraut ihr auch öfters schwierigere oder 
neue Arbeiten an, was für Lena eine Art Auszeichnung darstellt. Vor allem das 
Seidenmalen in der Textilgruppe macht ihr große Freude, aber auch das Gestalten von 
Bilderrahmen, Patchworkdecken oder das Ausprobieren neuer Techniken machen ihr Spaß. 
Besonders genießt Lena die Ausflüge ins Schwimmbad, zum Badesee oder ins Kaffeehaus, 
wovon sie voll Begeisterung erzählt. Beim Überlegen, welche Torte denn nun die beste 
wäre, kommt sie direkt ins Schwärmen. Vor einiger Zeit wurde für manche KlientInnen 
der Tagesheimstätte ein Kochkurs organisiert, an dem Lena teilnehmen konnte. Die neuen 
Rezepte probiert sie nun mit ihren MitbewohnerInnen im Wohnheim aus. Immer wieder 
erzählt sie von einem Lagerfeuer, das sie gemeinsam mit anderen BewohnerInnen und 
einem Zivildiener einmal am Abend gemacht hat. Das war ein ganz besonderes Ereignis 
für sie, vor allem als dann dabei auch noch gesungen wurde, denn Singen ist Lenas 
Leidenschaft. Sie ist sogar Mitglied eines Chors. Als Besonderheit an sich selbst 
bezeichnet sie es, dass sie so fleißig ist und gut arbeiten kann. 
Was Lena nicht so gerne mag, ist, wenn andere KlientInnen oder MitbewohnerInnen mit 
ihr schimpfen oder zu laut sind, denn sie ist eine sehr ruhige und eher in sich gekehrte 
Person. Sie selbst versucht auf die anderen Rücksicht zu nehmen und niemandem in die 
Quere zu kommen. Sie erzählt, dass sie auch manchmal weinen muss, aber meistens 
schafft sie es, wegzuhören, wenn jemand sie ärgern will.  
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Auf die Frage, was sie sich wünschen würde, damit ihr Leben noch schöner würde, sagt 
sie: „Hm …. Vielleicht, dass die anderen nicht so viel schimpfen … Ins Kaffeehaus geh ich 
auch gerne. Das möchte ich wieder einmal!“ 
 
Besonderheiten des Gesprächs: 
Lena wird von mir in der Gruppe abgeholt. In den ersten Minuten vor dem Interview ist ihr 
die Situation noch merklich fremd und unangenehm. Erst als ich von ihr ein Foto gemacht 
habe, welches wir uns gemeinsam ansehen, und nach dem Anhören einer Probeaufnahme 
von ihrer Stimme, was sie sehr amüsiert, ist sie entspannter.  
Lena ist eine sehr ruhige Person, die die Antworten auf die Fragen immer sehr genau 
überlegt. Manche Fragen werden von ihr mit einem „Mhm“ abgehakt und wieder andere 
lösen unerwartet lange Erzählungen aus. Auf Fragen, welche sich auf ihre Gefühle 
beziehen, antwortet Lena erst nach langem Nachdenken, wobei Fragen nach negativen 
Gefühlen häufiger unbeantwortet bleiben. Lieber erzählt sie, was sie alles kann und gerne 
macht. Bei manchen Fragen oder auch Gesprächsthemen, die von ihr selbst eingebracht 
werden, versinkt sie in ein so tiefes Nachdenken, dass sie von mir nach ein paar Minuten 
Stille wieder „zurückgeholt“ werden muss. Eine solche Situation ergibt sich zum Beispiel 
als sie von ihren Geschwistern erzählt, die weit weg wohnen und die sei daher selten trifft. 
Ich versuche das Interviewtempo dementsprechend langsam zu gestalten, um genügend 
Raum für Lenas Gedanken zu lassen, trotzdem scheint sie mit einigen Fragen bzw. mit 
manchen Themenwechseln nur schwer zurecht zu kommen, weil sie zu sehr in andere 
Gedanken vertieft ist. 
 
Zustände, die als Leid wahrgenommen werden: 
Auf die Frage, ob es in ihrem Alltag Momente gäbe, in denen sie leide, erzählt Lena von 
unterschiedlichen Situationen, in denen sie mit Aggressionen der anderen KlientInnen 
konfrontiert ist. Sie erwähnt hierbei sowohl direkt gegen sie gerichtete Angriffe, aber auch 
Streitereien unter den übrigen KlientInnen der Einrichtung, die sie selbst stark emotional 
beeinträchtigen. Weiters beschwert sie sich über einen anderen Klienten in ihrer Gruppe, 
der oft mit ihr schimpft, obwohl sie, ihrer Meinung nach, nichts Unrechtes getan hat. „Das 
mag ich auch nicht, da muss ich auch weinen.“ Aber auch Tadel von Betreuern, welcher 
für sie oft ungerechtfertigt ist, erfährt Lena als Leid. Ihr eigenes Leid definiert Lena also 
hauptsächlich als Ungerechtigkeit bzw. Leiden an der Willkür ihrer direkten Umgebung. 
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Allgemein assoziiert Lena „Leid“ vor allem mit Trauer. Sie berichtet vor allem über 
Situationen, in denen sie geweint hat bzw. die sie traurig machen. 
Das Leid anderer Personen wird von Lena in Krankheit und Behinderung gesehen. Sie 
erzählt ausschließlich von Personen innerhalb der Betreuungseinrichtung, die sie als 
leidend wahrnimmt. Sie ist der Meinung, dass andere, die „nicht so gut drauf“ sind (wobei 
sie das nicht im emotionalen Sinne meint), die nicht so viel können und Folge dessen 
Unterstützung und Hilfe brauchen, „arm“ sind und unter diesem Zustand leiden. Man 
könnte daraus also auch schließen, dass Abhängigkeit von anderen und auf Hilfe 
angewiesen zu sein für Lena auch Kriterien des Leides darstellen.  
 
Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Wenn Lena von ihrem Leid berichtet, so führt sie dieses in fast allen Fällen auf Ursachen 
zurück, die (für sie) außerhalb ihrer Behinderung zu suchen sind. Vor allem andere 
Personen werden als Leid verursachend wahrgenommen, sei es nun die ungerechten 
BetreuerInnen oder die aggressiven MitbewohnerInnen oder MitarbeiterInnen. Aber auch 
die Tatsache, dass von ihr erwartet wird zu folgen, empfindet sie als Übel.  
Als Auslöser für ihre Traurigkeit, die ja von ihr als Leid beschrieben wird, gibt Lena den 
Tod ihrer Eltern an, welcher ihr sehr nahe gegangen ist. Auch dieses Ereignis ist ein von 
der Behinderung unabhängiges, welches bei den meisten Menschen, so ist anzunehmen, 
Trauer bzw. Leid ausgelöst hätte. Es fällt also in die Kategorie der 
„behinderungsunabhängigen Ursachen“.  
 
Umgang mit dem Leid: 
Lena versucht von vorne herein zu vermeiden, in Situationen zu kommen, die sie traurig 
machen (Leid wird ja von ihr hauptsächlich als Traurigkeit beschrieben). So versucht sie 
zum Beispiel zu ignorieren, wenn jemand anderer sie ärgern will. Der Umgang mit dem 
eigenen Leid besteht für Lena darin, Kontakt mit anderen, vor allem mit ihren 
BetreuerInnen, zu suchen. Einerseits können und sollen diese dafür sorgen, dass die 
Ursache des Leides behoben wird (wenn diese zum Beispiel aus Uneinigkeiten und 
Streitereien mit anderen KlientInnen besteht), andererseits wird von Lena auch betont, wie 
wichtig ihr der Trost seitens ihrer Bezugsbetreuerin ist. Dabei betont sie auch die 
körperliche Nähe, die ihr Trost bringt, wenn sie sich traurig fühlt. In den Momenten, in 
welchen Lena sich als leidend beschreibt, hat sie ein starkes Verlangen nach menschlicher 
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Nähe, welche ihr normalerweise Trost bringt: „Dann schlüpfe ich unter meine Tuchent, … 
weil ich Sehnsucht habe. Die [Bezugsbetreuerin] hab ich gern!“ 
Auf die Frage, wie sie denn mit dem Leid anderer umgehe, antwortet Lena, dass sie sich 
bemüht, auf die anderen Rücksicht zu nehmen. Vor allem andere KlientInnen, die 
körperlich oder geistig stärker beeinträchtigt sind als sie und welche auf Hilfe angewiesen 
sind, bedürfen laut Lena der Rücksichtnahme. Was genau sie darunter versteht, kann sie 
aber nicht erklären. Sie betont dabei nur, dass sie niemand anderen ärgern oder schimpfen 
würde. 
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Obwohl Lena viel über Situationen berichtet, in denen sie traurig ist bzw. oft sogar weinen 
muss, beschreibt sie sich selbst als zufriedenen, fröhlichen Menschen. Sie betont, dass es 
ihr wichtig ist, mit anderen Kontakt zu haben und vor allem gemeinsam zu lachen. Wenn 
sie von negativen Aspekten ihres Lebens berichtet, dann versucht sie diese sofort wieder 
mit positiven Erzählungen zu relativieren. Auf die Frage, ob sie mit ihrem Leben denn 




Lena nimmt vor allem andere Personen als LeidverursacherInnen wahr. Die verstärkte 
Abhängigkeit von diesen Personen ist aber stark mit ihrem Behindert-Sein und der Art der 
Umgebung, damit umzugehen, verknüpft. Die Konfrontation mit Aggressionen von 
ArbeitskollegInnen und die erfahrene Fremdbestimmung sind Faktoren, welche auch im 
Zusammenhang mit der Behinderung zu sehen sind. Lena nimmt diese Verbindung aber 
nicht so wahr. Auch die Identifikation ausschließlich von Menschen mit einer Behinderung 
als Leidende kann einerseits darauf zurückzuführen sein, dass Lena durch die weite 
Entfernung zu ihren Geschwistern und den Tod ihrer Eltern nur mangelhaft Möglichkeit 
zum Kontakt zu nichtbehinderten Personen hat, andererseits aber andere Zustände (als eine 
Behinderung) tatsächlich für sie kein Leid darstellen. Diese einseitige Wahrnehmung 
könnte also auch in der anderen Lebensrealität, in der Lena als Mensch mit einer 
Behinderung gegenüber Menschen ohne Behinderung lebt, basieren. Auf dieses Phänomen 
wird in der Generalisierung noch weiter einzugehen sein, da, wie ich an dieser Stelle schon 
vorweg nehmen möchte, dieses auch in einigen anderen Interviews eine Rolle spielt. 
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6.1.2 Sonja 
Alter: 30 
Bildung: Sonderschule  
Arbeitssituation: Tagesheimstätte, Tongruppe 
Wohnsituation: im elterlichen Haushalt gemeinsam mit der Schwester 
Grad der Behinderung: mittelschwere geistige Beeinträchtigung, elementare 
Schriftkenntnisse, stark beeinträchtigte Motorik (v. a. Mundmotorik) 
 
Zusammenfassung des Interviews: 
Sonja ist am Tag des Interviews sehr aufgeregt, da am Wochenende in ihrer 
Heimatgemeinde das große Feuerwehrfest stattfindet. Viele Feuerwehren der Umgebung 
werden an diesem Fest teilnehmen, ein großes Bierzelt wird aufgestellt und eine 
Blasmusikkapelle wird spielen. Sonja ist deshalb so aufgeregt, weil sie ihrem Vater in der 
Schank helfen darf. Bis ins Detail beschreibt sie, was sie dort zu tun haben wird: servieren, 
Gläser waschen und andere Arbeiten. Ein bisschen Sorgen macht ihr nur das Wetter, weil 
ja bei Regen nicht so viele Gäste kommen würden. Eigentlich ist sie aber ganz 
zuversichtlich, dass es sonnig und heiß bleibt. Sie erzählt auch von Freunden, die sie bei 
der Feuerwehr hat, mit denen sie spielen und Spaß haben kann. 
Sonja erzählt, dass sie nicht nur bei der Feuerwehr, sondern auch zuhause viel hilft. Vor 
allem das Aufbetten und Einkaufenfahren mit ihren Eltern macht sie gerne. Nur beim 
Kochen darf sie nicht mithelfen. „Essen kochen gehört der Mama und Bernadette“, der 
(nichtbehinderten) Schwester. Sonja malt gerne, sie hat schon viele Malbücher ausgemalt 
und war mit anderen KlientInnen des Tagesheims bei einem Künstler im Atelier, bei dem 
sie einen Workshop besucht hat. In der Arbeit macht ihr das Glasieren der aus Ton 
gefertigten Werkstücke am meisten Spaß. Immer wieder kann sie auch für ein paar Tage in 
eine andere Gruppe wechseln und andere Arbeiten ausprobieren. Eine besondere 
Leidenschaft hat Sonja für Musik. Sie tanzt und singt zu jeder erdenklichen Musikrichtung 
und die Ausflüge in eine lokale Diskothek gehören zu den Highlights ihres Alltags. Ihr 
Taschengeld spart Sonja immer für den gemeinsamen Gruppenurlaub auf. Sie erzählt, dass 
sie heuer an einem See waren und mit dem Ruderboot gefahren sind. 
Sonja erzählt zwar, dass andere KlientInnen sie manchmal „sekkieren“ oder Dinge sagen, 
die ihr nicht so gefallen, aber vor allem freut sie sich jeden Tag, ihre Freundinnen und 
Freunde zu treffen und mit ihnen Spaß zu haben. Überhaupt lacht Sonja gerne und viel und 
ist ein fröhlicher Mensch. Sie betont mehrmals wie wichtig es ist, lustig zu sein. 
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Mit ihren Eltern kommt sie gut zurecht, nur ihr Vater verbietet ihr oft Dinge aus Angst, 
Sonja könnte etwas zustoßen. Darüber ärgert sich Sonja dann.  
Auf die Frage, ob es etwas gibt, was sie sich wünschen würde, antwortet sie „Ja! 
Geburtstagfeiern!“.  
 
Besonderheiten des Gesprächs:  
Sonja ist gerade bei der Vormittagsjause, als ich sie abholen komme. Obwohl ich sie bitte, 
ihre Jause doch zuerst fertig zu essen, packt sie diese ein und besteht darauf, sofort mit mir 
mit zu kommen und das Interview durchzuführen. Sie ist ganz eifrig bei der Sache und 
möchte mir am liebsten alles von sich erzählen. Sie spricht sehr schnell und lässt häufig 
Wörter aus, erst im Gesprächsverlauf wird sie etwas ruhiger. Durch die Probleme, die 
Sonja mit der Mundmotorik hat, fällt es oft schwer, sie zu verstehen, was durch das hastige 
Sprechtempo noch verschlimmert wird. Ich versuche, nicht zu oft nachzufragen, um den 
Erzählfluss nicht zu beeinträchtigen, aber meist ignoriert Sonja mein Nachfragen ohnedies.  
Weil Sonja so viel zu erzählen hat, fällt es ihr manchmal schwer, auf neue Fragen 
einzugehen bzw. auf diese zu antworten. Erst nach einigen Minuten im Gespräch hat Sonja 
das, was sie am dringendsten loswerden will, erzählt und kann auch meinen 
Gesprächsanreizen folgen.  
Sonja ist ein sehr körperlicher Typ. Während des Gesprächs hält sie dauernd meine Hand 
und zieht mich immer wieder ganz nahe zu sich hin, als ob sie so meine Aufmerksamkeit 
festhalten und noch intensivieren könnte. Zwischendurch, wenn Sonja über etwas lachen 
muss, manchmal aber auch ohne ersichtlichen Grund, umarmt und drückt sie mich immer 
wieder stürmisch. Vor allem bei persönlicheren Gesprächsinhalten versucht sie, auch die 
körperliche Distanz zu verkleinern.  
Sonja lächelt oder lacht fast während des gesamten Gesprächs und erweist sich als sehr 
fröhlicher und humorvoller Mensch, der sich nicht leicht von seiner guten Laune abbringen 
lässt. Nur bei wenigen Gesprächs-Themen merkt man Sonja an, dass sie ernster wird. Nach 
dem Gespräch frage ich bei den BetreuerInnen nach, ob Sonja immer so viel lacht, weil 
mir manchmal ihre Fröhlichkeit etwas aufgesetzt und erzwungen erschienen ist. Die 
BetreuerInnen bestätigen mir, dass Sonja ein sehr positiver Mensch ist und es selten Tage 
gibt, an denen sie nicht alle mit ihren Scherzen unterhält. Sie bestätigen aber auch meine 
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Zustände, die als Leid wahrgenommen werden: 
Auf die Frage ob es Momente gibt, in denen Sonja leide, erzählt sie von verschiedenen 
Gegebenheiten, in denen sie von anderen KlientInnen des Tagesheims geärgert wurde. 
Auch wenn sie Verbote erhält, ärgert sie das und macht sie traurig. Ihr eigenes Leid wird 
von Sonja also sowohl als Ärger als auch als Trauer beschrieben, also anders formuliert als 
Abwesenheit von Fröhlichkeit, die ja für Sonja besonders wichtig ist.  
Fremdes Leid wird von ihr ebenso beschrieben: „Wenn die nicht lachen … Die tun mir leid 
… Lachen find ich schön“. Sie zeigt hierbei eine kategorische Ablehnung von Menschen, 
die nicht fröhlich sind, wobei sie die Gründe nicht näher reflektiert. Fragt man sie, warum 
denn diese Menschen ihrer Meinung nach nicht fröhlich sind, meint sie: „Weiß ich nicht … 
sind halt grantig.“ 
 
Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Die Gründe für ihr eigenes Leid sieht Sonja im Verhalten anderer Menschen. Sie erzählt 
von einem Klienten, der im Urlaub gemein zu ihr gewesen ist, was sie offensichtlich tief 
getroffen hat. Ein anderer Klient wiederum versucht bei Sonja anzubandeln. Die dauernden 
sexuellen Anspielungen und die (auch körperlichen) Annäherungsversuche sind Sonja 
unangenehm und verärgern sie.  
Aber auch außerhalb der Betreuungseinrichtung gibt es Situationen, in denen Sonja durch 
das Verhalten anderer Leid erfährt. Obwohl Sonja ihren Vater sehr liebt und zu ihm ein 
inniges Verhältnis hat, lösen auch seine Handlungen bei Sonja Leid (von ihr als Trauer und 
Ärger beschrieben) aus. Sonja empfindet es als ungerecht, dass ihr Vater ihr viele Sachen 
verbietet, aus Angst, ihr könne etwas zustoßen. Es ist unklar, ob sie dieses Verhalten auch 
mit ihrem Behindert-Sein in Verbindung bringt, wenn sie sagt: „ … Ich muss halt nicht 
alleine sein. Die Mama soll immer auf mich aufpassen, sagt der Papa …“ 
Eindeutig auf das Down-Syndrom zurückzuführen sind für Sonja die Reaktionen mancher 
Menschen auf sie und ihre Behinderung, welche sie bedrücken. „Manchmal schauen mich 
die anderen so an … weil ich nicht so bin, wie ich soll … das ist blöd“. Sonja stellt also 
fest: „Ich bin nicht so, wie ich sein soll“, was bedeutet, dass sie das Gefühl hat, den von 
außen an sie heran getragenen Ansprüchen nicht zu genügen. Ob sie diese von anderen an 
sie herangetragene Zuschreibung eines zumeist als negativ bewerteten „Unnormal“-Seins 
auch selbst so empfindet, bleibt unklar. 
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Umgang mit dem Leid: 
Wenn Sonja sich ungerecht behandelt fühlt oder Probleme mit anderen KlientInnen der 
Einrichtung hat, so wendet sie sich meist an einen der BetreuerInnen, damit dieser den 
Konflikt löst. Sie vertraut also darauf, Menschen um sich zu haben, die ihr helfen, wenn es 
notwendig erscheint. Ansonsten versucht sie, ihre Unbeschwertheit und Fröhlichkeit weiter 
zu bewahren und sich von der Umwelt nicht negativ beeinflussen zu lassen. Das zeigt sich 
auch deutlich im Gesprächsverlauf, wenn sie Fragen nach negativen Gefühlen oder 
Gegebenheiten einfach ignoriert oder mit einer lustigen Geschichte über ein Erlebnis mit 
ihren FreundInnen beantwortet und dabei übermäßig viel lacht und kichert. Es scheint 
manchmal fast so, als wolle sie durch die überwiegende Ablehnung und Verleugnung der 
negativen Lebensinhalte die Probleme und das Leid „weglachen“.  
Mit dieser Haltung begegnet sie auch dem Leid anderer Personen, wenn sie über ernste 
bzw. traurige Menschen sagt: „Die mag ich auch nicht! (summt) Ich rede nur mit denen, 
die mit mir lachen … Die nicht lustig sind, schau ich nicht an …“ 
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Wie bisher schon zu erkennen war, ist Sonja ein übermäßig fröhlicher Mensch, der das 
Negative weitgehend ignoriert und ausklammert. So sagt sie über sich selbst (obwohl sie 
sehrwohl Ereignisse erzählt, die sie bedrückt haben), dass sie nie schlecht aufgelegt oder 
traurig ist. Sie betont dabei „Man muss lustig sein“. Nach ihren besonderen Stärken 
gefragt, meint sie, dass man mit ihr immer lachen und Spaß haben könne.  
Wie bereits erwähnt, erzählt Sonja über verschiedene Situationen, die sie traurig gemacht 
haben und sie sagt in einem Nebensatz: „Mir geht es ja heute besser“. Auf Nachfrage hin 
erzählt sie, dass sie früher öfter mal traurig gewesen sei, aber relativiert das Ganze gleich 
wieder mit einem „ … Aber jetzt bin ich lustig. Ich lach immer mit jemandem … Und alle 
in der Gruppe (unverständlich) haben es lustig mit mir“. 
 
Stellungnahme: 
Auch bei diesem Interview fällt auf, dass eine Verbindung der als Leid verursachend 
erlebten Handlungen und Aussagen von anderen Personen zu der eigenen Behinderung 
nicht hergestellt wird. Dies geschieht, obwohl offensichtlich ein Bewusstsein über die 
eigene Behinderung bzw. zumindest über ein „Anders-Sein“ besteht. Sonja ist sich 
bewusst, dass sie nicht so ist, wie sie „sein soll“. Dass aber gerade diese Tatsache oft dafür 
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verantwortlich ist, dass sie negative Erlebnisse hat, wie z.B., dass sie von ihrem Vater 
mehr Verbote bekommt oder manche Dinge nicht alleine erledigen darf, schient ihr nicht 
bewusst zu sein.  
Wie bereits diskutiert, ist Sonja ein äußerst fröhlicher Mensch. Diese Überbetonung der 
Fröhlichkeit ist sehr auffällig und legt schon fast die Vermutung nahe, dass damit andere, 
nicht so überschwängliche Gefühle überspielt werden. Einerseits könnte dies aus einer 
Unsicherheit bzw. aus mangelndem Vertrauen der Interviewerin gegenüber heraus 
geschehen sein, andererseits durch die von außen erfahrene positive Bestärkung dieser 
offensichtlichen guten Laune. Ein Handeln (und Antworten) nach der sozialen 
Erwünschtheit ist ja bei Menschen mit einer geistigen Behinderung noch ausgeprägter als 
bei nichtbehinderten, wie in Abschnitt „5.1 Befragung von Menschen mit einer geistigen 





Bildung: verschiedene Sonderschulen mit Internatsform 
Arbeitssituation: Tagesheimstätte, Dekogruppe 
Wohnsituation: wohnhaft bei der Mutter 
Grad der Behinderung: leichte geistige Beeinträchtigung, beherrscht Kulturtechniken, 
massives Stottern 
 
Zusammenfassung des Interviews: 
Gerti lebt zusammen mit ihrer Mutter in einem Haus am Land. Seit einiger Zeit ist Gertis 
Mutter krank und muss immer wieder ins Krankenhaus. Wegen der großen Schmerzen, die 
die Mutter hat, nimmt sie starke Medikamente ein, die sie sehr müde machen. Gerti muss 
deshalb große Teile der Hausarbeit zuhause übernehmen und ihrer Mutter bei vielem 
helfen. Gerti macht sich große Sorgen um ihre Mutter, vor allem auch deshalb, weil der 
Tod oder auch eine schwere Krankheit der Mutter für sie bedeuten würde, dass sie nicht 
mehr zuhause wohnen könnte, sondern dass sie in eine betreute Wohnform umziehen 
müsste. Da es in der Nähe ihres bisherigen Wohnortes aber keine verfügbaren Plätze gibt, 
müsste Gerti auch ihren Arbeitsplatz wechseln, was sie nur ungern täte. Außerdem würde 
der Tod ihrer Mutter bedeuten, dass sie ihre Haupt-Bezugsperson verliert. 
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Gerti betont, dass sie sehr viele Arbeiten verrichten kann (wie zum Beispiel das Kochen, 
Einkaufen und Putzen). Sie bedauert dabei aber, dass sie vieles, was sie im Tagesheim 
macht, zuhause nicht machen kann bzw. darf, weil ihre Mutter ihr diese Dinge nicht 
anvertrauen will. So darf sie zuhause zum Beispiel nicht einkaufen gehen oder alleine mit 
dem Rad fahren.  
Ihre große Leidenschaft ist das Orgelspielen. Im Tagesheim hat sie eine Orgel stehen, auf 
der sie in jeder freien Minute spielt. Sie hat auch immer ihre Noten dabei. Manchmal spielt 
Gerti auch in der Kirche ihres Heimatortes oder singt dort im Chor mit. Sie ist ein sehr 
religiöser Mensch und nimmt aktiv am religiösen Geschehen ihrer Pfarre teil.  
Etwas Besonderes sind für sie die verschiedenen Ausflüge, die sie gemeinsam mit anderen 
KlientInnen des Tagesheimes, der Mutter oder dem Bruder macht. Sie würde auch gerne 
mit ihrer Schwester mehr unternehmen, aber diese hat, laut Gerti, selten Zeit und Interesse, 
sich um Gerti oder ihre Mutter zu kümmern. Darüber ärgert sich Gerti ziemlich. 
Gerti erzählt von den vielen Verwandten und Bekannten, die schon gestorben sind (dabei 
vor allem von ihrem Vater) und über ihre Trauer bzw. auch die Angst, dass nun auch bald 
ihre Mutter nicht mehr bei ihr sein könnte. Diese Befürchtung dominiert das gesamte 
Gespräch. 
Auf die Frage, was Gerti sich wünschen würde, antwortet sie: „Ich wünsche mir einmal 
eine Besprechung zu haben mit dem Himmelvater. Wie man einkaufen geht, das möchte ich 
wissen. … (…) Das ist nicht so leicht mit meinem Papa! … Da möchte ich mit dem 
Himmelvater reden“. 
 
Besonderheiten des Gesprächs: 
Gerti ist eine etwas nervöse und eher unsichere Person. Gleich als ich sie frage, ob sie zu 
einem Gespräch mit mir bereit wäre, erklärt sie mir, dass sie sich nicht sicher sei, ob sie 
eine gute Gesprächspartnerin wäre, da ihre Mutter immer sagt, dass sie schlampig rede. 
Tatsächlich stottert Gerti ziemlich stark, was sich aber im Gesprächsverlauf zunehmend 
bessert, da ihre anfängliche Nervosität abnimmt. Gerti wird mit Fortschreiten des 
Gesprächs immer ruhiger und die anfänglich eher kurzen Antworten entwickeln sich 
immer mehr zu längeren Erzählungen. Am Ende des Gesprächs zeigt sie sich sogar 
enttäuscht, dass das Gespräch nun abgeschlossen sein soll. Vor allem wenn Gerti über 
ihren Glauben und die Mitarbeit in der Kirche spricht, kommt sie regelrecht ins 
Schwärmen. Sie versucht mich zu überzeugen, wie wichtig und schön es ist, wenn man 
beten und auf einen Gott vertrauen kann.  
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Der Tod ihres Vaters und die Krankheit ihrer Mutter belasten Gerti emotional sehr. 
Mehrmals kann sie das Weinen nur schwer unterdrücken. Durch die Unklarheit, ob und 
wie lange ihre Mutter sich noch um sie kümmern kann und sie somit in ihrer gewohnten 
Umgebung bleiben kann, ist Gerti zum Zeitpunkt des Interviews allgemein sehr 
verunsichert und aufgewühlt, was sich auch in den Gesprächsinhalten widerspiegelt.  
 
Zustände, die als Leid wahrgenommen werden: 
Von Gerti werden vor allem Situationen, in denen sie um einen anderen Menschen trauert 
oder sich Sorgen macht, als leidvoll eingestuft. Negative Gefühle wie Trauer und Sorge, 
aber auch Angst werden von ihr also mit Leid assoziiert. Aber auch das Gefühl des 
Unfreiseins wird im Zusammenhang mit Leid thematisiert: Gerti beschreibt mehrere 
Situationen, in denen sie von jemand anderem abhängig ist bzw. nicht selbständig handeln 
kann, als leidvoll. So kann sie zum Beispiel nicht alleine einkaufen gehen oder mit dem 
Fahrrad wegfahren, wenn sie zuhause ist, was sowohl ihre Freiheit einschränkt als auch sie 
persönlich verletzt, weil das Tätigkeiten sind, die ihr im Tagesheim sehrwohl zugetraut 
werden. 
Andere Personen werden von Gerti vor allem dann als leidend wahrgenommen, wenn sie 
eine Krankheit oder eine Behinderung haben. Die Schmerzen ihrer Mutter, die 
Krebserkrankung der Tante oder Anfälle anderer KlientInnen sind für sie Anlass 
anzunehmen, dass die Betroffenen leiden. Sie setzt in diesem Fall also auch Krankheit 
bzw. bestimmte Anzeichen davon mit Leid gleich. Darüber hinaus nimmt sie aber auch, 
wie bei sich selbst, das Abhängigsein von anderen Personen als leidvoll war. So beschreibt 
sie ihre Großmutter, welche ein Pflegefall war, aber auch andere KlientInnen, die stärker 
beeinträchtigt sind als sie selbst, als leidend. Vor allem KlientInnen, die Anfälle haben, 
erscheinen ihr besonders bemitleidenswert. Diese beschreibt sie aber auch mit merkbarer 
Ablehnung. Gerti unterscheidet zwischen verschiedenen Arten und Qualitäten von Leid, da 
sie zwar offensichtlich das Leid anderer Personen wahrnimmt, bestimmten Formen 
desselben aber mit offener Ablehnung begegnet. Nicht jedes Leid bedeutet für sie auch, 
dass dieser Mensch Mitleid bzw. Mitgefühl verdient. 
 
Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Betrachtet man die Gefühle Trauer und Sorge, welche Gerti als Leid beschreibt, so werden 
diese in Gertis Fall vor allem durch Krankheit und Todesfälle von nahe stehenden 
Personen ausgelöst. Für sie stellen diese Faktoren also Leid verursachende Momente dar, 
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nicht nur bei den Betroffenen selbst, sondern auch beim Umfeld, zu dem sich Gerti zählt. 
Die Krankheit, also das Leiden der Mutter, löst bei Gerti selbst aber nicht nur Leid, als 
leiden am Leid des anderen aus, sondern auch eigenes Leid, indem sie durch die 
Befürchtungen und Ängste ihr Elternhaus, die gewohnte Tagesheimstätte und somit auch 
ihre Freundinnen und Freunde verlassen zu müssen, selbst Leid erfährt. Die Angst sowohl 
ihre Mutter zu verlieren, die sie als ihre einzige engste Bezugsperson beschreibt, und 
darüber hinaus auch noch das gewohnte Umfeld verlassen zu müssen, beeinträchtigt Gertis 
Lebensqualität stark.  
Die Einschränkungen ihrer persönlichen Freiheit, die Gerti als Leid bringend beschreibt, 
führt diese einerseits auf die unterschiedliche Bewertung ihrer Fähigkeiten seitens der 
MitarbeiterInnen des Tagesheims und ihrer Mutter zurück, andererseits werden diese auch 
direkt auf das Vorhandensein des Down-Syndroms bezogen: „Einkaufen kann ich auch 
nicht gehen. Ich kann mit dem Geld nicht umgehen! … Wegen der Behinderung, weißt du“.  
 
Umgang mit dem Leid: 
Gerti sucht und findet in der Religion Hilfe im Umgang mit dem von ihr erfahrenen Leid. 
Sie beschreibt, dass ihr die Gebete und „Besprechungen“ mit Gott, die sie regelmäßig 
führt, dabei helfen, mit ihrem Leid zurecht zu kommen. Einerseits beschreibt sie eine 
fatalistisch orientierte Haltung, wenn sie sagt: „Der Himmelvater hat’s gerichtet und ich 
muss es jetzt aushalten! Das ist eben so.“ Andererseits versucht sie, durch Gebete und 
Bitten an Gott eine Veränderung ihrer Lebenssituation herbeizuführen. Sie erzählt, dass ihr 
der Glaube an Gott Hoffnung gibt und dass sie Vertrauen darin hat, dass Gott sie versteht 
und weiß, wie es ihr wirklich geht. Gerti glaubt zu wissen, dass sie mit ihrem verstorbenen 
Vater einen Fürsprecher bei Gott hat, was ihr Vertrauen, dass Gott dafür sorgt, dass am 
Ende alles gut wird, weiter stärkt. Gespräche (sei es nun mit Gott oder mit anderen nahe 
stehenden Personen) scheinen für Gerti der wichtigste Weg zu sein, mit Leid umzugehen. 
Außer dem Beten beschreibt sie nämlich noch, dass Telefonate mit ihrer Mutter in 
Krisensituationen sie trösten und bestärken können.  
Dem Leid anderer Personen begegnet Gerti, indem sie versucht diesen zu helfen. Hier 
beschreibt sie vor allem die Hilfe, die sie ihrer Mutter zukommen lässt. Aber auch andere 
Personen im Tagesheim versucht Gerti auf ihre Weise zu unterstützen, wenn diese für 
Gerti offensichtlich leiden. Sie begegnet dem Leid anderer also mit einer aktiven Haltung 
und wenn diese auch nur darin besteht, den BetreuerInnen Bescheid zu sagen, wenn ihrer 
Meinung nach mit einem anderen Klienten bzw. einer anderen Klientin etwas nicht stimmt. 
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Aber auch auf spiritueller Ebene versucht sie, dem Leid anderer Menschen zu begegnen, 
indem sie mit ihnen und für sie betet.  
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Eigentlich beschreibt sich Gerti als zufriedenen Menschen, doch die derzeitige Situation 
mit der Mutter und die Unsicherheiten in ihrer Zukunft bedrücken sie sehr. Ihre 
Zufriedenheit begründet Gerti damit, dass andere ja „noch unglücklicher dran“ wären als 
sie. Eigentlich gefiele ihr das Leben, das sie derzeitig führt, sehr gut, sie kommt mit den 
BetreuerInnen, den anderen KlientInnen und mit ihren Verwandten gut zurecht und arbeitet 
gerne in der Dekogruppe, doch die Krankheit der Mutter bringt nun all dies zum Wanken 
und überschattet so Gertis gesamtes Leben. Die Grundstimmung während des gesamten 
Interviews war Folge dessen eher bedrückt und traurig. 
 
Stellungnahme: 
Momentan dominiert die Angst bzw. auch Scheu vor Veränderungen in Gertis Leben. Sie 
bringt den befürchteten erforderlichen Umzug nur in Verbindung mit der Erkrankung der 
Mutter und nicht mit ihrer eigenen Abhängigkeit von dieser, die durch ihre Behinderung 
(mit-)bedingt ist. So wird die Krankheit der Mutter als Leidursache sowohl als 
behinderungs-unabhängig als auch als behinderungs-abhängig eingestuft werden müssen. 
Durch die Behinderung ist eine gesteigerte Abhängigkeit von der Mutter entstanden und so 
diese Auswirkungen auf Gertis Lebenssituation erst entstehen konnten. Gerti scheint sich 
nicht darüber im Klaren zu sein (oder es nicht wahr haben zu wollen), dass diese Situation, 
dass sich die Mutter nicht mehr ausreichend um sie sorgen kann und deshalb ein Weggang 
von zuhause erforderlich ist, unvermeidlich ist und früher oder später sowieso eintreten 
wird. 
Die Krankheit der Mutter hat Auswirkungen auf alle Lebensbereiche. Diese massiven 
Auswirkungen sind nur dadurch möglich, dass Gerti aufgrund ihrer Behinderung so stark 
an die Mutter gebunden wurde. Ein Abnabelungsprozess von den Eltern, wie er bei den 
meisten nicht-behinderten Menschen früher oder später stattfindet, scheint für Gerti nicht 
möglich gewesen zu sein, da aufgrund der Behinderung ein stärkeres 
Abhängigkeitsverhältnis zu den Eltern bestanden hat. Diese Schwierigkeiten, die durch die 
von Menschen mit einer (v. a. geistigen) Behinderung benötigten Hilfestellungen und 
Unterstützungen und vor allem die Art, wie diese angeboten und vollzogen werden, 
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entstehen, werden in der Generalisierung noch genauer diskutiert werden, da sie eigentlich 
alle Interviews durchziehen. 
Zusätzlich fällt bei Gerti die von außen erfahrene Verunsicherung wegen ihrer 
Behinderung auf. So erwähnt, sie, dass ihr die Mutter Dinge, die sie offensichtlich kann, 
nicht zutraut oder ihr immer wieder vorwirft, dass sie nicht ordentlich rede. Das Tagesheim 
bietet ihr offensichtlich die Möglichkeit, ihre Fähigkeiten auszubauen und mehr 
Selbständigkeit gegenüber zuhause zu erlangen. So bietet das Tagesheim, obwohl sie hier 
auch Fremdbestimmung wahrnimmt, für Gerti die Möglichkeit, freier und autonomer zu 





Bildung: Heimunterricht, später Sonderschule 
Arbeitssituation: Tagesheimstätte, Tongruppe 
Wohnsituation: Betreute integrative Wohngemeinschaft 
Grad der Behinderung: mittelschwere geistige Beeinträchtigung, Beeinträchtigung der 
Motorik durch Kinderlähmung, elementare Schriftkenntnisse 
 
Zusammenfassung des Interviews: 
Maria ist eine sehr selbstbewusste Frau, die genau weiß, was sie will und was nicht. Vor 
allem ihre Rechte kennt sie ganz genau und legt sich deshalb auch öfters mit anderen 
KlientInnen der Tagesheimstätte, den anderen BewohnerInnen ihrer Wohngruppe oder den 
BetreuerInnen an. Sie erzählt von verschiedenen Situationen, die sie als unfair empfindet 
und in denen sie um ihr Recht kämpft. Sie betont auch ganz klar: „Ich hab ja das Recht, 
dass es mir gut geht und dass ich die Sachen bekomme, die ich haben möchte und brauche 
…“ Vor allem ihre Selbständigkeit betont Maria immer wieder. Sie ist darauf ziemlich 
stolz und versucht zu vermeiden, dass sich jemand in ihre Lebensführung einmischt. So 
erklärt sie zum Beispiel, dass die BetreuerInnen ihrer Wohneinrichtung eigentlich kein 
Bestimmungsrecht haben, da sie ja nicht in der Einrichtung leben, es also nicht ihr Zuhause 
ist. Sie sind lediglich dazu da, sicherzustellen, dass alles funktioniert. Aber auch die 
Ratschläge des Arztes, mehr Obst zu essen, empfindet sie als Eingriff in ihr privates 
Leben. Wenn Maria von anderen Menschen (zum Beispiel in der Arbeit) Anweisungen 
bekommt, behagt ihr das gar nicht. Oft fühlt sie sich ausgenutzt, weil andere weniger 
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arbeiten als sie. Sie weist immer wieder darauf hin, dass sie ja wegen ihres schwachen 
Fußes nicht so gut und schnell arbeiten könne, wie andere. Dass sich die BetreuerInnen oft 
darauf verlassen, dass sie Arbeiten gut und exakt erledigt, wird von ihr mehr als Belastung, 
denn als Lob empfunden. Sie ist überhaupt der Meinung, dass die BetreuerInnen „nicht 
umgehen können“ mit ihr.  
Worauf Maria sehr stolz ist, ist dass sie seit über 30 Jahren in Einrichtungen der 
Lebenshilfe tätig ist und deshalb vor kurzem geehrt wurde. Aufgrund ihrer Erfahrung 
wurde sie in der Tongruppe zur Gruppensprecherin gewählt und vertritt nun bei 
wöchentlichen Treffen die Anliegen der anderen KlientInnen. 
Maria ist gerne für sich alleine unterwegs. Sie genießt daran das Gefühl, nicht ständig unter 
Aufsicht zu stehen und ein Mensch wie jeder andere zu sein. Sie erzählt davon, wie sie 
einmal alleine einkaufen gegangen ist: „Da war mein Körper ganz verändert und das hat 
mich gefreut. Extra! Ja das hat mir getaugt! … Ja, weil niemand dabei war. Das war ich – 
ein ganz normaler Mensch“ Maria ist sich bewusst, dass sie das Down-Syndrom hat und 
dass sie deshalb anders ist als andere Menschen.  
Maria erzählt, dass sie gerne alleine und zuhause ist und bezeichnet sich selbst als 
„Stubenhocker“. Sie hat es gerne ruhig in ihrer Umgebung und weicht dem Lärm und den 
vielen Menschen im Tagesheim und in der Wohngruppe eher aus. Entspannung findet sie 
am besten im oder in der Nähe von Wasser: „Wenn sich was im Wasser bewegt und ich 
schaue zu, ja dann bin ich eine (seufzt) … eine Blüte“. In ihrer übrigen Freizeit geht Maria 
auch eher ruhigen Betätigungen wie Lesen und Handarbeiten nach. 
Auf die Frage, was Maria in ihrem Leben gerne verändern möchte, antwortet sie: „Mein 
Zimmer gefällt mir gut … Die Arbeit … Da sollen nicht alle immer mitreden und das 
Obstessen möchte ich auch nicht jeden Tag“.  
 
Besonderheiten des Gesprächs: 
Maria ist eine sehr resolute und selbstbewusste Frau. Sie hat ein selbstsicheres Auftreten 
und weiß genau, wie sie ihre Anliegen formuliert. Im Gegensatz zu den anderen 
Interviewten, die am Anfang eher zurückhaltend waren, bestimmt Maria beim Betreten des 
Interview-Zimmers, wo ich zu sitzen habe und wo sie Platz nimmt. Mehrmals weist sie 
mich an, bestimmte Dinge, die sie gesagt hat, zu notieren: „Auf einmal bin ich gekommen – 
am 25. August geboren … 25. August 1952 … Nicht vergessen auf deinem Plan: das musst 
du hinschreiben, nicht vergessen …. Ja, gut!“. Obwohl ich bemüht bin, den 
Gesprächsanfang mit positiv besetzten Themen zu gestalten, erzählt Maria von Beginn an 
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über die verschiedenen Probleme und Ungerechtigkeiten, die ihr hier im Tagesheim und in 
der Wohngruppe widerfahren. Sie vermittelt mir das Gefühl, dass sie mich als Plattform 
benutzt, ihre Unzufriedenheit zu formulieren und vielleicht sogar die Hoffnung hat, dass 
ich sie in ihrem Kampf dagegen bestätigen und unterstützen kann.  
Auffällig ist auch, dass sie die einzige Interviewte ist, bei der nach dem Interview der 
Gruppenbetreuer wissen wollte, was Maria über ihre Zufriedenheit innerhalb der 
Arbeitsgruppe gesagt habe und was sie alles erzählt habe. Nachdem ich den Betreuer 
darauf hingewiesen habe, dass es sich um ein vertrauliches Gespräch gehandelt, reagierte 
dieser ziemlich ablehnend. Ein anderer Betreuer erzählte mir, dass Marias starkes 
Selbstbewusstsein und ihr sicheres Auftreten von manchen als Problem empfunden wird 
und es oft nicht leicht fällt, sie in den Arbeitsalltag im Tagesheim zu integrieren. Maria sei 
in allem sehr auf sich und ihre eigenen Anliegen konzentriert. 
Während des Interviews sucht Maria immer wieder körperlichen Kontakt zu mir. Oft 
flüstert sie mir auch Dinge ins Ohr, als wolle sie unerwünschte ZuhörerInnen vermeiden. 
Das macht sie vor allem, wenn sie über Unzufriedenheiten bei der Arbeit spricht oder mir 
erzählt, welchen der BetreuerInnen sie nicht leiden kann.  
 
Zustände, die als Leid wahrgenommen werden: 
Fragt man Maria danach, ob sie unter etwas leide, erzählt sie von vielen verschiedenen 
Situationen, die man unter dem Schlagwort „Fremdbestimmung“ zusammenfassen könnte. 
Vor allem Einmischungen in ihren privaten Lebensbereich, aber auch in ihren 
Arbeitsbereich empfindet sie als Übergriff. In diesem Zusammenhang beschreibt sie vor 
allem Gefühle wie Zorn, Ärger aber auch Traurigkeit, welche für sie Leid bedeuten. Aber 
auch das Gefühl der Überforderung wird von ihr als Leid wahrgenommen.  
Leid bei anderen nimmt Maria zwar wahr, indem sie feststellt, dass Menschen, die 
Unterstützung und Hilfe brauchen, leiden, sie bezeichnet sich selbst aber als „die Ärmste“. 
Ihr eigenes empfundenes Leid wird über das Leid der anderen gestellt. Sie ist der Meinung, 
dass andere weitaus nicht so arm dran sind wie sie. Maria erzählt von einem Mitbewohner, 
der nach einem Unfall im Rollstuhl sitzt und im Alltag viel Hilfestellung benötigt. Diesem 
wird von ihr Mitleid entgegengebracht, wohingegen eine andere Mitbewohnerin, die öfter 
fremd- und autoaggressiv ist, von ihr abgelehnt wird. „Wenn der was nicht passt, dann 
leert sie den Kaffee … Alles haut die um. Alles, Sessel weg – gewaltig! Die ist so 
aggressiv! Nein, die will ich nicht mehr haben! … Das sind der Eva ihre Schwierigkeiten, 
die ich nicht begreifen kann … Die kann selber nichts dafür, aber die will ich nicht!“ An 
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anderer Stelle antwortet Maria, dass es überhaupt keine Menschen gäbe, die ihr Leid tun. 
Sie scheint also zwar wahrzunehmen, dass andere Menschen leiden, bringt diesen aber 
anscheinend keine Gefühle wie Mitleid entgegen. 
 
Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Wie gesagt, lösen bei Maria vor allem Einmischungen und Vorschreibungen von außen 
Gefühle wie Trauer und Zorn aus. Sie fühlt sich zum Beispiel ungerecht behandelt, wenn 
sie für die gesamte Wohngruppe den Abwasch erledigen soll. Wenn ihr dann aber darüber 
hinaus auch noch andere BewohnerInnen oder BetreuerInnen sagen, wie sie die Dinge zu 
erledigen hat und ihr nicht die Zeit geben, diese in ihrem Tempo zu erledigen, dann wird es 
Maria eindeutig zu viel. Sie muss deshalb öfters weinen, vor allem auch, weil sie sich 
überfordert fühlt. Dabei stört es sie vor allem, wenn andere weniger machen als sie und sie 
das Gefühl hat, mit ihrer eigenen Arbeit nicht fertig zu werden, weil sie Arbeiten für 
andere auch noch erledigen muss. 
Menschen, mit denen Maria Konflikte hat, sind für sie schlechte Menschen: „Wenn das ein 
guter Mensch ist und kann gut umgehen [mit mir], dann ist das kein Fehler, kein Problem 
mehr. Aber die schlechten – das und das passt nicht! … Das darf ich nicht und das“. Das 
Leid, von dem Maria hauptsächlich berichtet, wird von ihr als von anderen Menschen 
verursacht beschrieben.  
Leiderfahrungen beschreibt Maria aber auch in Verbindung mit ihrer Behinderung – hier 
aber nicht so sehr mit dem Down-Syndrom, sondern mit den körperlichen 
Beeinträchtigungen aufgrund der Kinderlähmung. Es sind hierbei aber nicht so sehr die 
Einschränkungen selbst, die Maria belasten, sondern die ihrer Meinung nach mangelnde 
Rücksichtnahme auf diese. Maria bezeichnet es als „Fehler“, der in ihr drinnen steckt, dass 
ihr „seelischer Körper nicht gesund“ bzw. „normal“ ist. Sie ist sich ihrer Behinderung 
bewusst: „Das ist meine Körperkrankheit, Down-Syndrom. Das ist meine geistige 
Behinderung! (…) Nein, das wird nicht gut. Das Syndrom ist ja schwer! Eine Krankheit 
…“ Dennoch differenziert sie nicht zwischen den Auswirkungen des Down-Syndroms und 
den Folgen der Kinderlähmung, denn bei der folgenden Frage, ob sie denn unter dem 
Down-Syndrom leide, beschreibt sie ausschließlich Folgen der Kinderlähmung: „Das ist, 
weil ich mir schwer tue. Weil die Knochen auch nicht so gut sind, sagt der Doktor Hofer. 
Ich soll alles Obst essen, die ganze Woche! … Und das passt mir nicht! … Das hängt mit 
der Krankheit zusammen.“ 
 
 
Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 
   117 
Umgang mit dem Leid: 
Wenn Maria unter etwas leidet, dann sucht sie Ruhe und zieht sich zurück. Sie ist zwar ein 
selbstbewusster Mensch, eckt damit aber oft an und arbeitet deshalb lieber für sich alleine. 
Diese Haltung zeigt sich auch in ihren Bewältigungsstrategien. Sie versucht zwar in einer 
ersten Reaktion, die Ursachen des Leids zu beheben, indem sie die Konfrontation mit dem 
vermeintlich Leid auslösenden Menschen sucht, zieht sich dann aber doch immer wieder 
zurück. Alleinsein hilft Maria oft über Ärgernisse und Traurigkeiten hinwegzukommen. 
Sie nutzt hierbei das Fernsehen oder auch das Lesen als Ablenkung. Kann sie also das Leid 
durch direkte Konfrontation nicht verhindern oder beseitigen, so versucht sie es zu 
vergessen, zu verdrängen.  
In Bezug auf ihre Behinderung vertritt Maria die Einstellung, dass sie, da diese ja ohnehin 
nicht zu ändern sei, damit leben müsse (wobei sie, wie gesagt, zwischen dem Down-
Syndrom und den Folgen der Kinderlähmung nicht unterscheidet). Sie versucht, die 
Behinderung als Bestandteil ihres Lebens zu akzeptieren. Eine Veränderung strebt sie nur 
in ihrem Verhältnis dem Körper gegenüber an. Sie nennt das: „den Körper umändern 
lassen“. Die Unzufriedenheit mit sich selbst und ihrem Körper habe sie schon hinter sich 
lassen können. Diese Haltung, die Behinderung als solche zu akzeptieren, spiegelt sich 
auch darin wieder, wie Maria mit negativen Reaktionen der Umwelt auf sie und ihre 
Behinderung umgeht. Sie versucht diese weitgehend zu ignorieren, da sie diese nur negativ 
beeinträchtigen würden: „Andere Leute, die ich nicht kenne, die mich komisch anschauen, 
die grüße ich nicht! Nein, da wäre ich ja arm!“ 
Dem Leid anderer, welches sie in Behinderung und Krankheit sieht, tritt Maria mit 
Ablehnung gegenüber. Sie nimmt dieses zwar als solches wahr, bemitleidet die 
Betroffenen aber nicht. Menschen mit einem körperlichen Gebrechen kann sie 
(wahrscheinlich aufgrund der eigenen Situation) noch mehr Verständnis entgegenbringen, 
als anderen. Maria findet es wichtig, dass diese Menschen Unterstützung bekommen, sieht 
das allerdings nicht als ihre Aufgabe, sondern als Aufgabe der BetreuerInnen, die sie als 
die „Zuständigen“ bezeichnet. Sie nimmt vor allem sich selbst als bemitleidenswert wahr. 
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Obwohl Maria vor allem von negativen Erlebnissen erzählt und sich selbst als „die Ärmste 
hier“ bezeichnet, gibt sie an, durchaus zufrieden mit ihrem Leben zu sein. „Das mit dem 
Unzufrieden-Sein habe ich hinter mir!“ Im Großen und Ganzen komme sie mit den 
BetreuerInnen gut zurecht und in ihrer Wohnung fühle sie sich auch wohl. 
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Stellungnahme: 
Maria lehnt sich gegen Abhängigkeit und Fremdbestimmung auf. Sie versucht so 
selbständig wie möglich zu leben, erwartet aber trotzdem Hilfe und Rücksicht von anderen, 
gerade wegen ihrer Behinderung. Dabei differenziert sie aber ganz genau zwischen Hilfe 
und Einmischung. Sie versucht, die Abhängigkeit von anderen auf möglichst kleinem Maß 
zu halten. Mit ihrer kritischen Haltung wird sie innerhalb der Betreuungseinrichtungen für 
manche BetreuerInnen ein Problem, da sie nicht so formbar und lenkbar ist wie andere. Ein 
Unterordnen unter Regeln oder unter die Bedürfnisse anderer scheint für Maria kein 
Thema zu sein. Einerseits ist diese Haltung sicherlich als Auflehnung gegen eine 
Einschränkung der persönlichen Freiheit als angemessen zu betrachten, andererseits bleibt 





Bildung: anfänglich Besuch der Regel-Volksschule, nach der dritten Klasse: Wechsel in 
eine Sonderschule 
Arbeitssituation: Tagesheimstätte, Industriegruppe 
Wohnsituation: im elterlichen Haushalt 
Grad der Behinderung: leichte geistige Beeinträchtigung, beherrscht Kulturtechniken, 
Rollstuhlfahrer (Unfall mit 12 Jahren) 
 
Zusammenfassung des Interviews: 
Ernst ist der Haussprecher des Tagesheimes und vertritt die BewohnerInnen und ihre 
Anliegen bei hausinternen, aber auch hausexternen Besprechungen und Veranstaltungen. 
Er sieht seine Aufgabe darin, die Arbeitszufriedenheit der KlientInnen zu erhöhen und ihre 
Ideen und Wünsche gegenüber der Tagesheimleitung zu formulieren und zu vertreten. Er 
beklagt sich lediglich darüber, dass die anderen KlientInnen ihm oft nicht sagen, was sie 
stört bzw. dass er oft nach Verbesserungsvorschlägen gefragt wird, wo er gar nichts zu 
verbessern findet. 
Ernst ist ein sehr pragmatischer Mensch. Dinge, die er selbst tun oder verändern kann, 
nimmt er ohne Zögern gleich in Angriff und wenn er etwas selbst nicht regeln kann, so holt 
er sich von BetreuerInnen oder anderen KlientInnen die notwendige Unterstützung. Diese 
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Eigenschaft bezeichnet er als seine Stärke und auch sein Durchsetzungsvermögen, welches 
er in seiner Arbeit oft braucht, nennt er als positive Eigenschaft.  
Die Arbeit im Tagesheim gefällt ihm gut. Er meint, er tue alles, was ihm sein Chef 
anschaffe und dass er ein fleißiger Arbeiter sei. Neben der Arbeit genießt er es, mit seinem 
elektrischen Rollstuhl spazieren zu fahren, fernzusehen und zu lesen. Ein besonderes 
Erlebnis stellt für Ernst der Gruppenurlaub dar und die Unternehmungen, die sie dort 
gemeinsam gemacht haben.  
Auf die Frage, was er in seinem Leben verändern möchte, antwortet er:  „Das kommt 
wieder auf die Situation drauf an! Weil mir kommen die Ideen hinter der Arbeit oder was 
weiß ich was! Weil dann kann man das ja eh anders machen. … Wenn man es anders 
machen kann, dann kann man es eh gleich anders machen!“ 
 
Besonderheiten des Gesprächs: 
Ernst wird von den BetreuerInnen als „kritischer Geist“ beschrieben, der sowohl seine 
Anliegen als auch die der anderen KlientInnen gut vertreten kann. Auf die meisten Fragen, 
die ich ihm stelle, antwortet er allerdings einsilbig und auf „Gefühlsfragen“ antwortet er oft 
gar nicht. Fragt man ihn nach konkreten Arbeits- oder Lebenssituationen, meint er fast 
immer: „Das passt eh“. Mir gelingt es nicht so recht, ihn zu Erzählungen zu veranlassen, 
einzig vom Urlaub erzählt er länger. Ernst bevorzugt konkrete Fragen nach dem 
Tagesablauf oder konkreten Ereignissen. Frage ich zum Beispiel nach seiner allgemeinen 
Zufriedenheit, oder ob es etwas gibt, was er in seinem Leben verändern möchte, antwortet 
er „Bezogen auf was?“. Seine praktische Orientierung spiegelt sich im gesamten Interview 
wider: Was geht, das geht, und was nicht, wird offenbar von ihm nicht hinterfragt. 
 
Zustände, die als Leid wahrgenommen werden: 
Die Frage, ob er unter irgendetwas zu leiden habe, verneint Ernst. Er erzählt zwar, dass es 
auch Tage gibt, an denen er „nicht so gut drauf“ ist, sonst gibt es für ihn aber keinen Grund 
zu leiden. 
Bei anderen assoziiert Ernst „Leid“ mit Krankheit. Er erzählt von einem Freund, der eine 
Krankheit hat (welche, erwähnt er nicht) und darunter offenbar leidet. Dieser Freund tut 
Ernst wie er sagt Leid, weil er diese Krankheit hat, ist aber deshalb kein „armer Mensch“. 
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Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Da Erich angibt nicht zu leiden, beschreibt er auch keine Gründe für sein eigenes Leid. 
Wenn er meint, dass er schon manchmal traurig oder schlecht aufgelegt sei, dann 
beschreibt er das als Launen, die jeder Mensch hat und welche auch nicht immer 
begründbar sind.  
Konkret nach seiner Behinderung gefragt, meint Erich, dass vor allem sein Im-Rollstuhl-
Sitzen schon Einschränkungen mit sich bringe, diese von ihm aber nicht als Leid 
empfunden werden. 
 
Umgang mit dem Leid: 
Das, was von anderen Menschen Ernst vielleicht als Leid zugeschrieben wird, wird von 
diesem nicht als solches empfunden. Vor allem sein Pragmatismus ist dafür verantwortlich, 
dass Ernst nicht mit seinem Schicksal hadert. Er bezeichnet sich selbst als „Realist“, der 
Tatsachen so hinnimmt, wie sie eben sind. Falls Ernst wirklich das Gefühl hat, etwas tun 
oder verändern zu wollen, das er selbst nicht vermag, so sucht er sich jemanden, der ihn 
unterstützen kann: „Ja, wenn ich Hilfe brauche, dann hol ich sie mir eh! (lacht) Dann sage 
ich das eh“. 
Dem Leid anderer begegnet Ernst mit derselben Einstellung: auch diese müssen ihr 
Schicksal so hinnehmen wie es ist. Ein Dagegen-Ankämpfen bringt seiner Meinung nach 
wenig. Wenn man dazu fähig ist, etwas zu ändern, dann kann man das (auch mit Hilfe von 
anderen) ohnehin machen und wenn nicht, dann ist das eben so. „So wie es ist, so muss 
man das nehmen und dann passt das schon! Da muss man sich abfinden damit!“ 
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Ernst bezeichnet sich selbst als zufriedenen Menschen und findet tatsächlich fast nichts 
Negatives über sein Leben zu berichten. Auch nach konkreten Ereignissen, 
Arbeitszufriedenheit oder seinem Umgang mit seiner Behinderung gefragt, antwortet er 
immer wieder: „Das passt eigentlich alles“. 
 
Stellungnahme: 
Ernst wurde mir, wie gesagt, als „kritischer Geist“ seitens der BetreuerInnen beschrieben 
und als derjenige unter den (in dieser Einrichtung) Interviewten, welcher geistig am 
„fittesten“ wäre. Daher hatte ich an dieses Interview größere Erwartungen, als an die 
anderen, was die Beantwortung der Fragen betrifft. Vor allem hoffte ich, auf die 
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„Gefühlsfragen“, die ja eher, wie sich zeigte, die problematischeren Fragen darstellten, 
besser eingehen zu können. Es stellte sich aber heraus, dass das genaue Gegenteil eintrat.  
Die Themen Behinderung und Leid wurden von Ernst nicht aufgenommen. Offenbar 
stellen diese für ihn keine Diskussionsinhalte dar, da er jede Nachfrage mit Aussagen, wie 
„Das muss man so hinnehmen“ oder „Das was ich kann, das mach ich und was nicht, das 
lass ich halt bleiben“, abwehrte. Ob diese Einstellung tatsächlich Ernsts Wahrnehmung 
seiner Behinderung entspricht oder ob er diese nur nach außen, anderen Menschen 
gegenüber vertritt, vermag ich nicht zu beurteilen. Einerseits scheint ein Annehmen der 
Einschränkungen und der Behinderung als sinnvoll, andererseits hemmt dies auch 
jeglichen Kampfgeist und Kritikfähigkeit zur Verbesserung des eigenen Lebensumfeldes. 
Problematisch ist auch, dass Ernst eine ähnliche Umgangsweise von anderen Menschen 
erwartet; nämlich dass sie ihr Leid annehmen und hinnehmen. Ein Hadern mit dem 
„Schicksal“ kann aber durchaus auch seine produktiven, positiven Seiten haben, wenn es 
zu Aktivität und zum Bestreben, Missstände zu beheben, führt (siehe Kapitel 3.1.1: Sölle: 





Bildung: verschiedene Sonderschulen, häufiger Wechsel 
Arbeitssituation: Tagesheimstätte – Industriegruppe 
Wohnsituation: im elterlichen Haushalt 
Grad der Behinderung: schwere geistige Beeinträchtigung, Buchstabenlesen und -
schreiben,  
 
Zusammenfassung des Interviews: 
Für Tim ist es sehr wichtig, als „richtiger Mann“ wahrgenommen zu werden. Er ist sehr 
auf sein Aussehen und Auftreten bedacht und versucht bewusst, verschiedene Dinge zu 
tun, die ihn seiner Meinung nach zu einem „richtigen Mann“ machen. Zu diesen Dingen 
gehört das Biertrinken genau so wie „coole“ Kleidung tragen oder sich eine Glatze 
schneiden. Diese Dinge sind ihm deshalb so wichtig, weil er sich erhofft, wenn er ein 
„richtiger Mann“ ist, dass er dann auch eine Freundin bekommt. Seine Eltern haben ihm 
nämlich gesagt, dass das erst geht, wenn er erwachsen und ein Mann ist. Der Wunsch nach 
einer Freundin dominiert sein ganzes Leben. Tim hat ganz konkrete Vorstellungen, wie 
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sein Leben mit dieser Frau und seiner Familie aussehen soll: „Das wäre gut … Wenn ich 
viele Kinder habe … Sieben Buben und sieben Mädchen … Und mein Vater soll arbeiten 
gehen … Nachtschicht arbeiten gehen“. Er ist überzeugt davon, dass ein Leben ohne 
Partnerin nicht möglich ist und man dann „aufgeschmissen“ ist, wenn man niemanden zum 
Leben hat. 
Frauen sollten seiner Meinung nach zuhause bleiben. Er spricht in diesem Zusammenhang 
von Natascha Kampusch und dass, wenn er eine Schwester hätte, diese auch so zuhause 
eingesperrt werden sollte, damit sie nicht fortgehen kann. Auch erzählt er darüber, dass die 
Mutter geschlagen worden sei, weil sie eine schlechte Mutter sei. Die Rolle des Mannes 
innerhalb der Familie assoziiert er durchgehend mit Stärke, Kraft und Dominanz. Die 
Familie steht bei Tim über allem und eine eigene zu gründen, ist daher sein größter Wusch. 
Als „Feinde“ sieht er all jene an, die seine oder andere Familien gefährden. 
Tim erzählt viel über den bevorstehenden Geburtstag. Er ist einerseits so aufgeregt, weil er 
glaubt, da endlich ein erwachsener Mann zu werden und eine Freundin geschenkt zu 
bekommen (deshalb nennt er den Geburtstag auch „Goldene Hochzeit“), andererseits 
erwartet er seinen Bruder, der in Graz wohnt, zu Besuch. Diesen Bruder hat er einerseits 
sehr gerne und vermisst ihn, andererseits nimmt er es ihm aber sehr übel, dass dieser so 
weit weg gezogen ist und nicht mehr so viel Kontakt zu seiner Familie pflegt. Aus diesem 
Grund wünscht ihm Tim alles erdenklich Schlechte und meint, er schmeiße ihn ohnedies 
wieder raus, wenn er nach Hause käme.  
Seine Freizeit verbringt Tim hauptsächlich mit Computer-Spielen und Disco-Besuchen, 
aber auch unterschiedliche Sportarten betreibt er gerne mit seinen FreundInnen. Im Urlaub, 
der ein besonderes Highlight für ihn dargestellt hat, war für ihn vor allem das Eisessen und 
Biertrinken wichtig. Er erzählt auch, dass er dort malen konnte, und er nun ein Künstler 
sei. In seinen Bildern malt Tim sein „Paradies“, in dem er sich zuhause fühlt: schöne 
Frauen, Gärten und schöne Häuser. Das Malen konnte Tim in mehreren Workshops im 
Tagesheim ausbauen, wodurch er sich jetzt als großer Künstler fühlt: „Ich habe schon 
genug gemalt, weil ich ein Künstler bin. Da war ich der Hermann Nitsch – der war ich. So 
hab ich gemalt“. An seine FreundInnen schickt Tim oft Postkarten, die er mit 
Zeitungsausschnitten oder Bildern beklebt oder mit Buchstabenkombinationen beschreibt. 
Wenn er über sich selbst spricht, bezeichnet er sich oft als „Alleskönner“, „Einziger-Bub“ 
und als „Ein-und-Alles“. Diese Ausdrücke scheinen vor allem seine verstorbenen 
Großeltern für ihn gebraucht zu haben. Diese haben sich oft um ihn gekümmert und sind 
ihm daher sehr nahe gestanden.  
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Auf die Frage, was er sich wünschen würde, antwortet er: „Na, alles was es gibt, damit 
mein Herz erfüllt ist“. Dazu gehören einerseits Computerspiele und eine große 
Geburtstagsfeier, andererseits auch Freundin und Kinder zu haben. Aber auch kulinarische 
Genüsse zählt Tim in diesem Zusammenhang auf: „Eisessen. Ins Kaffeehaus. Kuchen 
essen, Kaffee … Eierbiskotten-Torte … Die mag ich auch. Manner-Wafferl“ 
 
Besonderheiten des Gesprächs: 
Tim antwortet auf jede Frage mit langen Erzählungen, wobei Themen oft sprunghaft 
gewechselt werden bzw. er oft scheinbar unzusammenhängende Dinge erzählt. Es ist 
schwer ihm zu folgen, da er Wörter oder ganze Satzteile auslässt oder aber mehrmals 
wiederholt und dann unvermittelt einen anderen Gedanken verfolgt. Wenn er zu sprechen 
begonnen hat, dann redet Tim ohne Unterbrechung immer weiter und kommt von einem 
Thema zum nächsten solange, bis ich wieder eine Frage stelle. Oft scheint es so, als würde 
er gar nicht mit mir reden, sondern als würde er in ein Selbstgespräch vertieft sein.  
Manche Themen regen Tim so auf, dass er regelrecht zu schreien beginnt, so zum Beispiel 
als die Sprache auf seinen Bruder kommt oder als er von seinem „Feind“ Karadžić erzählt. 
Auffällig ist darüber hinaus auch, dass sowohl der Gesprächsinhalt als auch die Sprache 
selbst, die Tim gebraucht, oft sehr brutal wirken. Er spricht laut und abgehackt, schreit 
manchmal und spricht oft von Gewalt, die er oder jemand anderer jemandem antut: 
„Meinen Bruder hau ich raus, wenn der mit der Freundin heim kommt. Und raucht und 
Bier saufen geht … Mein Vater schlägt dich, wenn der Hannes heimkommt.“  
 
Zustände, die als Leid wahrgenommen werden: 
Was von Tim hauptsächlich als sein persönliches Leid identifiziert wird, ist, dass er keine 
Freundin hat. Auch der Tod ihm nahe stehender Personen wird von ihm als Leid 
empfunden, wobei nicht so sehr der Verlust selbst im Vordergrund steht, sondern das 
daraus resultierende Allein-Sein. Einsamkeit und Familienlosigkeit werden also von Tim 
als Leid identifiziert. Auf die Frage nach seinem eventuellen Leid, beschreibt er vor allem 
Traurigkeit als in den leidvollen Situationen dominierendes Gefühlt. Er bezeichnet auch 
ein „Schlecht-Drauf-Sein“ als Leid. Gelitten habe Tim auch, als er sich im Garten verletzt 
hat, was eine Assoziation von Leid und Schmerz bedeutet. 
Auf die Frage, ob er andere Personen kenne, die leiden, spricht Tim zuerst von seinem 
„Feind“ Karadžić, den er als Leid-Verursacher für andere wahrnimmt, weil dieser 
„Familien umgebracht“ hat. Das Leid anderer kann Tim nicht beschreiben. „Ja, der Hilfe 
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braucht, das bin ich … Ja ich brauche auch Hilfe“. Hilfe zu brauchen, stellt also für ihn ein 
Kriterium dar, an dem man Leid identifizieren kann, er nimmt dieses Kriterium aber nur 
für sich in Anspruch. 
 
Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Die Ursachen für sein eigenes Leid sieht Tim vor allem in familienabhängigen Faktoren. 
Einerseits wird das Fehlen einer eigenen Familie (also Frau und Kinder) als Leidursache 
wahrgenommen, andererseits auch das Zerbrechen der elterlichen Familie durch Tod der 
Großeltern und Weggehen des Bruders. Der Bruder wird von Tim für einen großen Teil 
des erfahrenen Leides persönlich verantwortlich gemacht. Folge dessen wird dieser sowohl 
mit jeder Menge schlechter Wünsche belegt, andererseits wünscht sich Tim seine 
Rückkehr nach Hause und ein gemeinsames Leben wie vorher. Für Tim ist die Familie der 
Garant, nicht alleine zu sein und jede Veränderung in der Familie lässt ihn befürchten, 
einmal „alleine dazustehen“. Da Einsamkeit von ihm als Leid empfunden wird, ist jede 
Veränderung in der Familie für ihn ein Leid verursachendes Moment.  
 
Umgang mit dem Leid: 
Um gegen die befürchtete Einsamkeit anzukämpfen, beschreitet Tim zwei unterschiedliche 
Wege. Einerseits versucht er, durch verschiedene Handlungen und Eigenschaften, die er 
sich zuzulegen versucht, endlich ein „richtiger Mann“ zu werden, um dann eine Freundin 
„zu bekommen“. Andererseits versucht er, das Weggehen seines Bruders wieder 
rückgängig zu machen: „Der muss wieder heimkommen am Freitag – zu meinem 
Geburtstag. Da muss er kommen zu mir … Der muss zuhause bleiben! Das hat die Mutter 
gesagt. Meinen Bruder, den zerre ich heim! … Bleibt daheim, für immer und ewig! Lasse 
ihn nicht fortgehen! …“. Tim beschreibt also eine durchwegs aktive Haltung seinem Leid 
gegenüber: Er versucht dieses zu bekämpfen, notfalls auch mit Gewalt gegen andere.  
Zum Umgang mit fremdem Leid äußert sich Tim nicht, da er, wie bereits erwähnt, dieses 
offenbar nicht als solches wahrnimmt oder zumindest nicht beschreiben kann. 
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Tim bezeichnet sich selbst als fröhlichen Menschen, der mit seiner Lebenssituation 
zufrieden ist. Obwohl es den Eindruck erweckt, dass die Fixiertheit darauf, eine Freundin 
zu finden, für ihn sehr wohl eine enorme Belastung darstellt, gibt Tim an, im Großen und 
Ganzen glücklich zu sein: „In der Arbeit, da freu ich mich eh! Dass ich gesund bin und 
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nicht sterben muss. Dass ich immer heimkomme …“. Er spricht im Weiteren auch davon, 
dass er ein positiver Mensch ist, weil er „große Gedanken“ habe. Diese „großen 
Gedanken“ bestehen aber wieder eher in negativen Inhalten. So erzählt Tim, dass sich 
seine „großen Gedanken“ um seinen Bruder drehen, den er mit allen Mitteln (falls nötig, 




Im Gespräch mit Tim kommt deutlich heraus, dass er sich ein gewisses Maß an Normalität 
(oder das, was er als solche ansieht) wünscht. Familie zu haben, hat für ihn einen großen 
Stellenwert, auch deshalb, weil Eltern und nichtbehinderte Bekannte eine solche haben. 
Eine Freundin zu haben und erwachsen zu sein, bedingt sich in den Augen Tims 
gegenseitig. Es erscheint etwas eigenartig, dass ein Mann mit 36 Jahren davon überzeugt 
ist (oder wurde), dass er nicht erwachsen ist − dies stellt aber im Leben eines Menschen 
mit einer geistigen Behinderung wahrscheinlich keine Ausnahme dar. Dieses Gefühl 
könnte nicht nur auf konkreten Aussagen durch Bezugspersonen, sondern auch in der 
erlebten Realität – Fremdbestimmung, Abhängigkeit von anderen, Leben bei den Eltern, 
„Taschengeld“ statt Lohn – basieren. Die Ursache des eigenen Leides ist also auch in 
diesem Fall nicht so sehr in der Behinderung selbst zu sehen als in den Umständen, die die 
Behinderung begleiten bzw. wie mit der Behinderung seitens der Nicht-Behinderten und 
den Betreuungseinrichtungen umgegangen wird. Tim formuliert ein „Hilfe-Brauchen“, was 
ja wiederum eine Form der Abhängigkeit darstellt, als Form des Leides, was darauf 
hinweist, dass er die eigene Lebenssituation in seiner Abhängigkeit zumindest teilweise 





Bildung: Sonderschule mit Internatsunterbringung 
Arbeitssituation: Tagesheimstätte, Textilgruppe 
Wohnsituation: im Haushalt der Mutter 
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Zusammenfassung des Interviews: 
Willis Leidenschaft ist das Reiten. Er geht zweimal die Woche zur Hippo-Therapie. Am 
Pferd zu sitzen, bedeutet für ihn etwas ganz Besonderes und auch die Pferdepflege genießt 
er sehr. Er ist stolz darauf, dass er alleine reiten kann und schon einige Ausritte hinter sich 
gebracht hat. Wegen des bevorstehenden Urlaubes muss er seine Hippo-Therapie ausfallen 
lassen und obwohl er sich sehr auf diesen Urlaub freut, ärgert er sich, dass er deshalb nicht 
Reiten kann. Am Urlaub gefällt ihm besonders, dass er mit dem Zug verreisen kann. Das 
Zugfahren macht ihn „glücklich“, weil er Züge sehr liebt. Willi schreibt diese Leidenschaft 
der Tatsache zu, dass er gleich neben dem Bahnhof wohnt.  
In der Arbeit ist Willi nicht so glücklich, weil er da so viele Vorschriften befolgen muss: 
„Das Anschaffen stört mich ein bisschen. Die Maria sagt mir immer was und der Helmut 
auch immer … Mir reicht es aber! Eine Freiheit brauch ich schon“. Er bezeichnet es als 
„schwierig“, richtig mit ihm umzugehen, vor allem auch deshalb, weil es ihn nicht immer 
freut, zu arbeiten. Seine Selbständigkeit und auch Selbstbestimmtheit ist Willi sehr wichtig 
und er ist stolz darauf, vieles alleine zu meistern. 
Willi erzählt, dass er heute noch einen Zahnarzttermin hat. Zu diesem fährt er mit dem 
Stadtbus, mit dem er auch jeden Tag in die Arbeit und wieder nach Hause kommt. Wegen 
dieses Zahnarzttermins ist er schon sehr aufgeregt. Er geht zwar gerne zum Arzt, aber er 
hat Angst, den Bus zu versäumen. Aus diesem Grund bricht Willi das Interview dann auch 
vorzeitig ab. Die Frage, was er sich wünschen würde bzw. wie man sein Leben verbessern 
könnte, kann ich ihm aus diesem Grund nicht mehr stellen. 
 
Besonderheiten des Gesprächs: 
Ich hole Willi aus seiner Gruppe ab. Sein Betreuer informiert mich, dass Willi in ca. einer 
Stunde mit dem Bus wegfahren muss, weil er einen Termin beim Zahnarzt hat. Ich biete 
Willi an, ihn an einem anderen Tag zu interviewen, aber da das Interview ohnehin nur um 
die 20 Minuten dauern soll, entschließt er sich, es gleich durchführen zu wollen. Trotzdem 
ist er während des gesamten Gesprächs sehr nervös. Er geht zwar auf meine Fragen ein, 
schaut dabei aber immer wieder auf die Uhr und fragt mich auch, ob wir das Interview 
nicht im Bus weiterführen könnten. Obwohl ich ihm versichere, dass noch genügend Zeit 
wäre, bricht Willi das Interview nach ca. zehn Minuten ab. Da die meisten der Fragen des 
Leitfadens aber trotzdem beantwortet wurden, wird dieses Interview auch in die 
Auswertung miteinbezogen. Lediglich die Frage nach Wünschen, wie die Lebensqualität 
zu verbessern wäre, konnte ich Willi nicht stellen. 
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Allgemein ist zu bemerken, dass Willi ein eher ruhiger Mensch ist und sehr wohlüberlegt 
antwortet. Er lässt sich mit seinen Antworten Zeit und ist in den meisten Dingen sehr 
sachlich. Seine Ruhe legt er nur ab, als er davon berichtet, dass er in der Arbeit nicht 
zufrieden ist und verweist mich gleich an seinen Gruppenbetreuer, doch einmal mit ihm 
über dieses Thema zu sprechen. 
 
Zustände, die als Leid wahrgenommen werden:  
Willi leidet im Arbeitsalltag unter der oftmaligen Fremdbestimmung, die er erfährt. Er 
empfindet das als Einschränkung seiner Freiheit. Leid außerhalb seines Arbeitsalltages gibt 
es für Willi nicht. 
Bei anderen Menschen nimmt Willi vor allem Einsamkeit als Leid wahr: „Die niemanden 
haben, das ist schwierig … einsam … alleine sein, das ist nicht gut.“  
 
Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Leid, welches er ja nur im Arbeitsalltag wahrnimmt, wird für Willi vor allem durch 
Einmischungen seitens der BetreuerInnen und allgemeinen Regeln im Tagesheim 
verursacht. Er leide darunter, dass die BetreuerInnen ihm immer Arbeiten auftragen, 
obwohl es ihn manchmal gar nicht zu arbeiten freut. Auch, dass ihm Vorschriften darüber 
gemacht werden, wann und wie viel er redet, das stört ihn: „Die Isabella sagt, ich darf 
nicht reden! Ja, daheim darf ich schon reden – draußen … Aber da, da hab ich Probleme.“ 
Gerade aus diesem Grund ist für Willi der Urlaub so etwas Besonderes, weil er da das 
machen kann, was er will und ihn niemand „herumkommandiert“. Die gesamte 
Arbeitssituation wird von Willi als negativ identifiziert, wenn er meint, dass er im Urlaub 
glücklich sei, in der Arbeit aber nicht. Die Arbeit im Tagesheim wird von ihm 
ausschließlich mit negativen Attributen besetzt und auf die Frage, ob es denn etwas an der 
Arbeit gäbe, was ihm Freude bereiten würde sagt er: „Feierabend … Wenn ich dann nach 
Hause fahre, zur Mutti. Da freu ich mich.“ 
 
Umgang mit dem Leid: 
Willi versucht sein Leid, also seine als leidvoll erlebte Arbeitssituation, dadurch zu 
verändern, indem er sich verweigert. Oft arbeitet er nicht und formuliert das auch als: „(…) 
da tu ich nicht mehr mit! Weil das ist ja meine Sache, was ich will und was nicht“. Er 
versucht also, der Leid verursachenden Situation auszuweichen, diese zu vermeiden. Dass 
das auf diese Weise aber nicht wirklich funktioniert, sondern die angespannte 
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Arbeitssituation dadurch nur noch mehr verschärft wird, ist auch Willi eigentlich klar: „Ich 
hab keine Freude am Arbeiten. … Dann mach ich halt nichts. Aber der Helmut, der schafft 
mir dann immer mehr an und die Irene schimpft … Da mag ich dann gar nicht mehr.“ 
Willi ist sich bewusst, dass er in seiner Arbeit von anderen Personen abhängig ist und dass 
diese auch wesentlich zu seinem Wohlergehen beitragen können. Bei der Frage nach 
möglichen Veränderungen innerhalb der Arbeit, die ihm zugute kommen könnten, verweist 
er mich an seinen Gruppenbetreuer. Dieser müsse sich überlegen, was da zu tun sei. Willi 
erwartet also, dass andere Menschen Wege finden, sein Leid zu beseitigen.  
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Willi beschreibt sich selbst als glücklichen Menschen. Er lebt gerne bei seiner Mutter und 
hat viele FreundInnen mit denen er sich in seiner Freizeit trifft. Einzig die Arbeit erlebt er 
als negativ und Leid verursachend.  
 
Stellungnahme: 
Willi erlebt sich selbst als relativ selbständig und unabhängig von anderen. Er erzählt, was 
er daheim alles alleine bzw. mit seiner Mutter machen kann. Er erlebt seine Mutter dabei 
nicht als dominanten Part, sondern als Partnerin, als „Begleiterin“. Im Tagesheim hingegen 
hat er das Gefühl dominiert zu werden; dass jemand über ihn bestimmt. Seine Wünsche 
und seine Freiheit werden dabei unterdrückt und Willi fühlt sich deshalb nicht wohl dort. 
Er erlebt also auch hauptsächlich, so wie die meisten anderen Interviewten, die 
Einschränkung der eigenen Freiheit als Leid verursachende Komponente seines Lebens. 
Zwar beschreibt er sich selbst als zufrieden, bedenkt man allerdings, dass er einen Großteil 
der Zeit in der Arbeit verbringt, welche er ausschließlich negativ beschreibt, so stellt dieses 
„Ärgernis“ doch einen beträchtlichen Teil seiner Lebensrealität dar. Die ungeliebte 




6.2 Generalisierende Analyse 
 
Gemeinsamkeiten der Gesprächsinhalte: 
Im überwiegenden Teil der Gespräche standen Ereignisse und Zufriedenheit im Tagesheim 
im Vordergrund. Sicherlich ist das darauf zurückzuführen, dass die Interviews in diesen 
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Betreuungseinrichtungen durchgeführt wurden und die Befragten aus ihrem Arbeitsumfeld 
abgeholt wurden. Die Geschehnisse im Arbeitsalltag waren demnach sowohl zeitlich als 
auch räumlich präsenter als andere Ereignisse und Gegebenheiten. Dieses Übergewicht der 
das Tagesheim betreffenden Antworten korreliert mit der Tatsache, dass die Arbeit im 
Leben der Interviewten in den Antworten eine große Rolle spielt, da sie einerseits einen 
Großteil ihrer Zeit dort verbringen und diese für viele auch den einzigen Kontakt- bzw. 
Bezugspunkt außerhalb der eigenen Familie darstellen. Fast alle Befragten haben außer 
ihre Familien oder die MitbewohnerInnen der betreuten Wohneinrichtungen nur 
FreundInnen innerhalb der Tagesheimstätte. Diese spielt also sowohl als Arbeitsplatz als 
auch als Plattform, FreundInnen zu treffen und außerfamiliäre Kontakte zu pflegen, eine 
wesentliche Rolle für die Befragten. 
Außerhalb dieser Themen war vor allem die eigene Familie (so noch vorhanden) ein von 
fast allen Befragten ausgiebig besprochenes Gesprächsthema. Ereignisse innerhalb der 
Familie wurden von den Befragten sehr sensibel wahrgenommen und mir gegenüber 
ausführlich beschrieben, wobei immer wieder die Wichtigkeit der Familie im Vordergrund 
stand. 
Den meisten meiner GesprächspartnerInnen war es zu Beginn des Interviews wichtig, 
aufzuzeigen, was sie alles können, selber machen bzw. wo ihre Interessen liegen. Erst 
nachdem sie sich auf diese Weise ausreichend dargestellt, sich positioniert hatten, war für 
die meisten ein Eingehen auf andere Gesprächsinhalte bzw. auch Besprechen von 
negativen Gefühlen möglich. Lange Aufzählungen der Interessen und Fähigkeiten stehen 
also am Anfang fast jedes Interviews. 
Zum Thema Leid zeigten alle Befragten dieselbe Einstellung. Leid wurde durchgehend als 
etwas Negatives, Schlechtes bewertet, das es zu vermeiden, zu beseitigen oder zumindest 
zu akzeptieren gilt. Die Sichtweise, dass Leid eine Chance zur Veränderung darstellen 
bzw. auch durchaus produktive Energien hervorbringen kann, wurde von den Befragten 
nicht zur Sprache gebracht. 
 
Zustände, die als Leid  wahrgenommen werden: 
Die Gefühle, die von fast allen Befragten mit Leid assoziiert werden, sind Trauer und 
Ärger. Aber auch das Gefühl der Abhängigkeit und Fremdbestimmung wird in vielen 
Interviews in Verbindung mit dem eigenen Leid gebracht. Drei der GesprächspartnerInnen 
geben auch Einsamkeit als sowohl eigene oder auch fremde Leiderfahrung an. Einsamkeit 
als Leid kann sowohl in der emotionalen Belastung gesehen werden, steht aber sicherlich 
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auch in engem Verhältnis zu der gesteigerten Abhängigkeit von anderen. Einsamkeit 
bedeutet demnach auch, niemanden mehr zu haben, der sich um einen kümmert; ohne die 
Hilfe, auf die man letztendlich angewiesen scheint, auskommen zu müssen. 
Bemerkenswert ist, dass die Befragten bei der Frage nach dem Leid anderer zumeist nicht 
ähnliche Zustände angeben, sondern dass die Wahrnehmung hier eine deutlich andere ist. 
Der Großteil der Befragten, welche andere als leidend wahrnehmen, sieht in Krankheit 
oder/und Behinderung ein Anzeichen des Leides, wobei die eigene Behinderung zumeist 
nicht so interpretiert wird. Dies entspricht der Wahrnehmung, welche viele nichtbehinderte 
Personen von Menschen mit einer Behinderung haben. Das „Anders-Sein“ und die 
angenommenen Probleme, die aus dem Zustand des Gegenüber geschlossen werden, 
werden als Leid bringend interpretiert; die eigene Situation als besser eingestuft. Dass die 
betroffenen Menschen, so wie man selbst mit seiner eigenen Lebenssituation, sich mit der 
ihrigen arrangiert haben können und so wie sie leben auch gut leben, wird hierbei nicht 
bedacht. Darüber hinaus könnte man schließen, dass bestimmte Zustände von außen als 
tragischer/leidvoller eingestuft werden als von den Betroffenen selbst. Das könnte auch mit 
der Unkenntnis des tatsächlichen Ausmaßes der durch den als leidvoll eingestuften 
Zustand (in diesem Fall: der Behinderung) hervorgerufenen Einschränkungen und 
Beeinträchtigungen zusammenhängen.  
Auch ein Auf-Hilfe-angewiesen-Sein wird öfter als Anzeichen, wie leidende Menschen zu 
identifizieren seien, angegeben. Dieses Hilfe-Brauchen seitens anderer kann als Pendant zu 
der im Zusammenhang mit dem eigenen Leid formulierten und als negativ erlebten 
Abhängigkeit betrachtet werden.  
 
Ursachen und Gründe für das eigene Leid: 
Die als Leid wahrgenommene Trauer und der Ärger können sowohl durch Tod von 
Familienangehörigen, Konflikte mit anderen oder durch vermeintliche Ungerechtigkeiten 
bei der Behandlung durch BetreuerInnen der Tagesheimstätte verursacht sein. Von allen 
Befragten werden vor allem andere Personen als Leid verursachend wahrgenommen. Diese 
rufen sowohl durch ihre Handlungen, ihren Umgang mit den Befragten, als auch durch ihr 
eigenes Leid (wie z.B. Krankheit oder Behinderung) Leid bei den GesprächspartnerInnen 
hervor. 
In vier Interviews wurde die eigene Behinderung im Zusammenhang mit dem Thema Leid 
direkt angesprochen. Auffallend ist hierbei, dass alle vier Befragten dabei nicht die 
Behinderung selbst als Leid verursachend wahrnehmen, sondern den Umgang der Umwelt 
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damit. Die Einstellung, dass die Behinderung angenommen werden und man damit leben 
müsse, beherrscht diese Interviews. Das Vorhandensein des Down-Syndroms wird dabei 
überwiegend nicht als besonderes Leid beschrieben, sondern als Tatsache und Eigenheit 
des eigenen Lebens.  
 
Umgang mit dem Leid: 
Im Umgang mit dem eigenen Leid beschreiten die Befragten äußerst unterschiedliche 
Wege. So individuell die eigenen Lebensumstände, Vorlieben und Hobbies sind, so 
unterschiedlich sind auch die Wege, dem Leid zu begegnen. Der Umgang mit dem eigenen 
Leid stellt die Kategorie dar, in der die wenigsten Gemeinsamkeiten zu finden sind. Als 
größte Gemeinsamkeit könnte man das Vermeiden von Leid bzw. Leid bringenden 
Situationen bezeichnen. Die Befragten versuchen durchgängig, Situationen zu vermeiden, 
die ihnen Leid verursachen könnten. Dieses Verhalten scheint aber auf so gut wie jeden 
Menschen zuzutreffen, denn wer bringt sich schon gerne absichtlich in leidvolle 
Situationen. Umgangsweisen, die von mehr als einer Person ergriffen werden, stellen auch 
noch Gespräche mit anderen (vor allem den BetreuerInnen) und Ignorieren bzw. 
Verdrängung der Leid bringenden Situation. Ansonsten ist die Palette der Umgangsweisen 
weit gestreut. 
Die Umgangsweisen der Befragten mit dem Leid anderer Menschen ähneln sich schon 
eher. Dabei gilt es zwei Haupttypen zu unterscheiden: Einerseits gibt es jene, die dem Leid 
anderer ablehnend gegenüber stehen, die diese Menschen mit ihrem Leid nicht 
wahrnehmen oder sie offen ablehnen. Diese offene Ablehnung erfolgt aus zwei 
unterschiedlichen Haltungen heraus: Entweder, weil die Befragten sich selbst als noch 
mehr leidend ansehen und kein Mitgefühl für die anderen übrig haben, oder weil negative 
Gefühle bei anderen generell als nicht erwünscht empfunden werden. Das bestätigt zum 
Beispiel Sonja mit ihrer Aussage, dass sie Menschen die nicht fröhlich oder die grantig 
sind, nicht mag, und dass diese ihr Leid tun. Die Einstellung „geh weg, damit ich nicht 
leide“ scheint auch hier vertreten zu sein. Das Leid der anderen darf nicht zum Auslöser 
des eigenen Leides werden, denn dann wird von den meisten Interviewten den Betroffenen 
kein Mitleid mehr entgegen gebracht. Andererseits gibt es auch eine Gruppe unter den 
Befragten, die anderen leidenden Menschen sehr wohl Mitgefühl entgegenbringen und 
auch versuchen (im Rahmen ihrer Fähigkeiten) jenen zu helfen. Die Art der angebotenen 
Hilfe ist dabei vielfältig, wobei die Einstellung überwiegt, dass ein tatsächliches 
Einschreiten und Helfen in den Zuständigkeitsbereich der BetreuerInnen der Einrichtung 
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fällt. Dies ist vor allem darauf zurückzuführen, dass in diesem Zusammenhang 
hauptsächlich Anfälle, Unfälle oder Konflikte von anderen MitbewohnerInnen oder 
MitarbeiterInnen als das Leid der anderen beschrieben wurde und in diesen Bereich der 
Handlungsspielraum bzw. das Hilfs-Potential der Interviewten tatsächlich als eher gering 
einzuschätzen ist. 
 
Darstellung der eigenen Lebenseinstellung: 
Alle Interviewten beschreiben die eigene Lebenseinstellung als positiv. Sie geben auf die 
konkrete Frage nach ihrer Grundstimmung an, zufrieden mit ihren Lebens- und 
Arbeitsumständen zu sein und zu den fröhlichen Menschen zu zählen. Das ist insofern 
erstaunlich, als doch die meisten über die Einschränkung der persönlichen Freiheit, die 
Arbeitsumstände oder private Probleme klagen. In einigen Gesprächen dominieren 
negative Gesprächsinhalte eindeutig den Gesprächsverlauf und Probleme, welche alle 
Lebensbereiche der Befragten betreffen, werden aufgeworfen und dennoch geben diese 
nicht an, unzufrieden, traurig oder negativ eingestellt zu sein, sondern beschreiben sich als 
fröhliche, positiv eingestellte Menschen. Hier stellt sich die Frage, ob es sich hierbei um 
ein „Antworten auch sozialer Erwünschtheit“ handelt (auf die konkrete Frage nach der 
Zufriedenheit weiß man, welche Antwort die „richtige“ ist, auf Fragen, die nicht konkret in 
diese Richtung weisen, sondern andere Zielsetzungen zu haben scheinen, gibt man die 
Unzufriedenheit eher zu), oder ob die Grundeinstellung tatsächlich eine positive ist und die 
erwähnten Teilbereiche des Lebens zwar als negativ befunden werden, diese aber lediglich 
Teilaspekte darstellen, die die Gesamteinstellung nicht so stark beeinflussen. 
 
Besonderheiten der Gespräche: 
Zu den Besonderheiten der Gespräche ist sicherlich zu zählen, dass die befragten Frauen 
auffällig gesprächiger waren als die befragten Männer. Die Interviews mit den Frauen 
waren sowohl zeitlich als auch inhaltlich ergiebiger, als die mit den Männern. Die einzige 
Ausnahme hierbei bildet das Interview mit Tim, der sich als sehr redselig erwies. Die 
Gründe dieser Auffälligkeit können nur vermutet werden. Sicherlich beeinflusst aber die 
Tatsache, dass ich, als weibliche Interviewerin, für Frauen eher eine Vertrauensperson 
darstelle als für männliche, das Gesprächsverhalten der Befragten. Da in den Interviews 
vor allem emotionale Gesprächsinhalte dominierten, könnte man (einem Klischee folgend) 
schließen, dass diese den Frauen eher liegen bzw. diese sich in diesem Bereich besser 
artikulieren können. Diese oftmals geäußerte Annahme scheint mir im Fall der geführten 
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Interviews jedoch als nicht angebracht, da sich die Befragten beider Geschlechter 
gleichermaßen auf die von mir gestellten Fragen eingelassen haben. Fragen nach 
emotionalen Inhalten wurden von beiden Geschlechtern aufgegriffen und besprochen, der 
Unterschied lag hierbei einzig im Umfang der Antworten. Während die Frauen auf die 
unterschiedlichen Fragen oft mit längeren Erzählungen antworteten, beschränkten sich die 
Antworten der meisten Männer oft auf wenige Sätze. Individuelle Unterschiede der 
Bereitschaft, über emotionale Themengebiete zu sprechen, gab es selbstverständlich, doch 
konnte kein signifikantes Ungleichgewicht zugunsten eines der Geschlechter festgestellt 
werden. 
Allgemein möchte ich an dieser Stelle noch betonen, wie offen alle Befragten sowohl auf 
mich als auch auf die von mir gestellten Fragen reagierten. Kein(e) einzige(r) Interview-
PartnerIn begegnete mir, als doch fremder Person, mit Ablehnung oder Skepsis. Alle 
stimmten begeistert zu, als ich um ein Interview bat, wobei die Befragten mir teilweise 
auch Einblicke in äußerst private Bereiche erlaubten.  
 
Stellungnahme: 
Im Rahmen dieser Stellungnahme soll vor allem das Thema der anderen Lebensrealität, in 
welcher Menschen mit geistiger Behinderung im Gegensatz zu nichtbehinderten Menschen 
leben, thematisiert werden. Die veränderte Lebensrealität besteht in vielen Faktoren, wie 
zum Beispiel darin, dass Menschen mit geistiger Behinderung, die in einer speziellen 
Einrichtung untergebracht oder beschäftigt sind, eben wieder vor allem mit ebensolchen 
Menschen Kontakt haben. Daher kommt wahrscheinlich auch die Wahrnehmung von vor 
allem diesen als leidende Menschen. Der mangelnde Kontakt zu Nichtbehinderten – 
oftmals bilden ja Familie und BetreuerInnen der Einrichtung die einzigen nichtbehinderten 
Bezugspersonen – hat eingeschränkte Möglichkeiten der Lebenserfahrung und 
Lebensführung zur Folge. Weiters hat der enge Kontakt bzw. die Abhängigkeit der 
Befragten von den Familien (die meisten wohnen ja noch zu Hause) Auswirkungen auf den 
Einfluss, den die Familie bzw. Veränderungen in dieser auf das Leben der Interviewten 
hat. Veränderungen in der Familie haben daher einen weitaus größeren Stellenwert, als 
diese es bei nichtbehinderten Personen ähnlichen Alters haben würden. Diese 
Abhängigkeit von anderen, sei es von der Familie oder von Betreuungseinrichtungen, wird 
einerseits als normal empfunden, weil kein anderes Leben für die Betroffenen vorstellbar 
scheint, andererseits aber auch durchgängig als belastend beschrieben. Der Rückschluss, 
dass diese Abhängigkeit und Fremdbestimmung mit der eigenen Behinderung bzw. mit der 
 
Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 
   134
Art und Weise, darauf zu reagieren, zu tun hat, wird von keinem der Befragten gezogen. 
Das Leid, das beschrieben wird, hängt in vielen Fällen indirekt mit der Behinderung 
zusammen, besser gesagt mit den Lebensbedingungen, auf die diese Menschen mit Down-
Syndrom treffen. Welche Konsequenzen das für das Thema der Leidvermeidung hat, wird 
im Resümee gesondert zu besprechen sein.  
Die Rolle, die von den meisten Befragten eingenommen wird, ist die Rolle eines Kindes, 
welches beschützt aber auch bestimmt durch die Eltern bzw. die BetreuerInnen ein mehr 
oder weniger freies Leben führt. Unterschiedlich wird dabei sowohl die Rolle der Eltern als 
auch die Rolle der Betreuungseinrichtung gesehen. Während von manchen Befragten die 
Tagesheimstätte als jener Ort beschrieben wird, an dem Vertrauen in Selbständigkeit und 
Fähigkeiten der Betreuten gesetzt wird und an dem die Befragten sich relativ frei bewegen 
und entfalten können, wird von anderen die Struktur der Einrichtung und die Aufgaben, die 
darin zu übernehmen sind, als Einengung und Fremdbestimmung interpretiert. Dasselbe 
trifft auf die Familien zu, die sowohl als dominierend als auch von anderen als eher 
unterstützend und begleitend beschrieben werden. Es scheint für beide Seiten schwierig zu 
sein, einerseits das richtige Maß an Hilfe, Unterstützung und Schutz zu gewähren und 
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7. Resümee und Ausblick 
 
Im ersten Abschnitt der Arbeit konnte nachgezeichnet werden, dass das Argument der 
Leidvermeidung einen zentralen Stellenwert in der Diskussion um die Rechtfertigung der 
Pränataldiagnostik hat. Sowohl in Fachartikeln, vor allem aber in Artikeln der Laien-Presse 
und in ärztlichen Aufklärungsgesprächen wird der Gedanke, Pränataldiagnostik könne 
helfen Leid zu vermeiden, nachgezeichnet. Diese Einstellung wird von werdenden Eltern 
übernommen, wobei hier differenziert werden muss, wessen Leid vermieden werden soll. 
Die Eltern sind der Meinung, sowohl für das Kind, für sich selbst, aber auch für die 
Gesellschaft einen Beitrag zur Leidvermeidung zu leisten, indem sie das Angebot der 
Pränataldiagnostik nutzen.  
Wie aufgezeigt wurde, herrschen dabei aber unterschiedliche Vorstellungen darüber vor, 
was Leid sei, ob und welchen Sinn es habe und welche Strategien die angemessenen 
darstellen, um auf eigenes bzw. fremdes Leid zu reagieren. In der Diskussion um die 
Pränataldiagnostik bleibt weitgehend unbeantwortet und undiskutiert, von welchem 
Leidverständnis die BefürworterInnen ausgehen. In der Analyse der unterschiedlichen 
Leid-Vorstellungen kommt aber die Tendenz der Pränataldiagnostik-BefürworterInnen auf 
ein medizinisch-somatisches bzw. utilitaristisch geprägtes Leidverständnis 
zurückzugreifen, zum Vorschein. Andere Leid-Konstruktionen, welche auch eine 
Sinnhaftigkeit im Leid postulieren, kommen nicht zu tragen. 
In den Kapiteln um die Pränataldiagnostik und die Argumente für den Einsatz einer 
solchen konnte aufgezeigt werden, dass diese dem Anspruch, Leid zu vermeiden, nicht 
gerecht werden kann. Aufgrund von fehlenden bzw. mangelhaften Therapiemöglichkeiten 
ist ein Vermeiden von Leid nur in seiner radikalsten Form, nämlich dem Verhindern von 
vermeintlich leidendem Leben – also der Tötung von behinderten bzw. kranken 
Ungeborenen – möglich. Ob dies dem Anspruch von Leidvermeidung allerdings gerecht 
wird, darf bezweifelt werden, da sowohl die Belastungen eines Schwangerschaftsabbruchs 
und die dadurch oft auftretenden Traumatisierungen der betroffenen Familien als auch das 
Aberkennen des Lebensrechts für Ungeborene mit einer Behinderung, Fehlbildung oder 
Krankheit, welche auch negative Auswirkungen auf lebende Menschen mit einer solchen 
haben kann, auch wieder als Leid verursachend interpretiert werden kann. Vor allem aber 
die Annahme, dass ein Nicht-Leben einem Leben mit einer Behinderung vorzuziehen ist, 
ohne dass dieses Leben je gelebt werden konnte – die a priori Annahme von 
unerträglichem Leid – scheint zweifelhaft.  
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Im empirischen Teil der Arbeit – den Interviews – konnte gezeigt werden, dass Menschen 
mit Down-Syndrom, welche von den Methoden der Pränataldiagnostik am ehesten schon 
vor ihrer Geburt „entdeckt“ und folge dessen am Leben gehindert werden können, sehr 
wohl an ihrem Leben hängen und dieses gerne leben. Sicherlich wird ihr Leben auch von 
negativen Aspekten begleitet, die sehr wohl mit der Behinderung in Zusammenhang 
stehen, aber der Eindruck, dass deren Leben unvergleichbar und vor allem unerträglich 
leidvoller sein soll als das Leben eines Menschen ohne eine derartige Behinderung, konnte 
nicht bestätigt werden. Eher hat sich in den Interviews die Annahme erhärtet, dass zwar die 
Behinderung an vielen der Leid verursachenden Momente „mit Schuld“ trägt, diese 
Momente aber, sieht man sie in ihren sozialen Bezügen, veränderbar erscheinen. Eine 
derartig radikale Lösung, wie sie der Schwangerschaftsabbruch nach diagnostiziertem 
Down-Syndrom für die Betroffenen darstellt, scheint absolut unangebracht, betrachtet man 
die Lebensfreude, die in den Interviews teilweise zum Ausdruck kommt.  
Es konnte gezeigt werden, dass das Leben mit Down-Syndrom durchaus ein glückliches 
und erfülltes sein kann und nicht ausschließlich durch negative Aspekte bestimmt wird. 
Möchte man tatsächlich den Weg der UtilitaristInnen beschreiten und eine 
Glücksmaximierung anstreben, so ist ein Beseitigen von unglücklichem, leidendem Leben 
nicht der einzig gangbare Weg, sondern eine Maximierung des Glücks durch Verbesserung 
von sozialen Bedingungen gerade für Menschen mit Behinderung, Fehlbildung oder 
Krankheit der durchaus humanere und vielleicht auch sinnvollere Weg. Singer (1984,117) 
geht in seiner Praktischen Ethik davon aus, dass Menschen mit geistiger Behinderung nicht 
fähig sind, Pläne für und Vorstellungen von ihrer Zukunft zu entwickeln, da sie sich nicht 
als in der Zeit existierend begreifen. Es widerspräche daher nicht ihren Interessen, sie zu 
töten, da man damit keine Zukunftspläne durchkreuze. In den Interviews wurde aber 
deutlich, dass auch Menschen mit Down-Syndrom derartige Pläne haben, welche sich nicht 
sehr von jenen von nichtbehinderten Menschen unterscheiden (Urlaub, Heirat, Umzug 
etc.). Singers Argumentation erscheint also mehr als zweifelhaft. Singer (a.a.O., 140) geht 
weiter davon aus, dass es möglich ist, unglückliches/leidvolles Leben durch ein glückliches 
zu ersetzen. Die Entscheidung, welches Leben unglücklich sein wird, wird dabei schon 
getroffen, bevor dieses gelebt werden kann, wobei ein Leben mit (geistiger) Behinderung 
als an sich unglückliches eingestuft wird. Auch diese Einschätzung Singers kann anhand 
der Interviews eindeutig widerlegt werden: Ein Leben mit einer Behinderung muss nicht 
automatisch leidvoller sein, als ein Leben ohne Behinderung. Das Leiden von Menschen 
mit Behinderung erfolgt nicht als Leiden an der Behinderung per se, sondern als Leiden an 
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den durch die Behinderung veränderten Lebensumständen. Anstatt Leben mit Behinderung 
zu verhindern, erscheint es sinnvoller, Lebensbedingungen für Menschen mit (geistiger) 
Behinderung zu schaffen, welche ein glückliches Leben ermöglichen. 
 
Weiters konnte herausgearbeitet werden, dass trotz vieler Gemeinsamkeiten Leid ein sehr 
subjektives Empfinden darstellt und unterschiedliche Zustände unterschiedlich stark als 
Leid verursachend wahrgenommen werden. Auffällig ist dabei, dass in allen Interviews vor 
allem soziale Gegebenheiten als Leid verursachende Momente erwähnt wurden. Daher soll 
es auch weiterhin ein Bestreben unter anderem der Heilpädagogik sein, Leiden von 
Menschen mit Behinderung – in unserem Fall mit Down-Syndrom – zu lindern bzw. zu 
vermeiden, wo dies möglich erscheint. Dabei sollten diese Bemühungen an den sozialen 
Bedingungen ansetzen, auf welche diese Menschen treffen, als ein Leben derselben zu 
verhindern. Nicht die Behinderung an sich, sondern die Lebensbedingungen von Menschen 
mit einer solchen verursachen – folgt man den Interviews − das Leid. Übersteigerte 
Abhängigkeiten von Familie und Betreuungseinrichtungen, Einschränkungen in der 
individuellen Lebensführung und Leiden durch den Umgang der Umwelt mit der 
Behinderung werden durchgehend als die belastenden Faktoren beschrieben. Diese 
Faktoren scheinen jedoch relativ „leicht“ veränderbar zu sein. So wie Waldschmidt (2006, 
[3]), Sölle (1993, 135) und Siedler (2000, 3) in ihren Ausführungen über Leid betonten, 
erfolgt das Leiden immer in sozialen Bezügen und diese können als veränderbar betrachtet 
werden. Dies bestätigen auch die Interviews, in welchen vor allem die sozialen 
Komponenten des „Leidens durch die Behinderung“ betont werden. Ein dagegen 
Ankämpfen erscheint in diesen Fällen auch sinnvoll und produktiv, da ein Verändern der 
Lebenssituation von Menschen mit Down-Syndrom möglich, richtig und wichtig erscheint. 
Eine derartige Einschätzung des Leides von Menschen mit Down-Syndrom als 
überwiegend soziales würde bedeuten, dass ein Leben mit diesem Leid kein 
Einzelschicksal mehr darstellen würde, sondern die ganze Gesellschaft gefordert wäre, an 
diesem Leid zu arbeiten. Die Annahme, dass bei den drei Ebenen des Leides (psychisches, 
physisches und soziales) vor allem die soziale Komponente diejenige darstellt, welche über 
das Ausmaß/die Intensität des erlebten Leides bestimmt, wurde in den Interviews bestätigt.  
Wie es die Integrations- und Normalisierungsbemühungen der letzten Jahre schon 
verfolgen, kann ein Herausholen von Menschen mit (geistiger) Behinderung aus ihrer 
gesellschaftlichen Isolation und ein Ermöglichen einer selbstgestalteten und 
selbstbestimmten Lebensführung (im Rahmen der ihnen gebotenen Möglichkeiten) einen 
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geeigneten und umsetzbaren Weg darstellen, um Leid für diese Menschen zu vermeiden 
bzw. zu lindern. Darüber hinaus könnte eine verstärkte Integration und Versuche, die 
zumeist praktizierte Ausgrenzung, ja nahezu Gettoisierung von Menschen mit geistiger 
Behinderung aufzuheben, dazu beitragen, dass diese als zu unserer Welt und Gesellschaft 
zugehörig wahrgenommen werden. Dadurch könnte ein Leben mit (geistiger) Behinderung 
bzw. mit einem (geistig) behinderten Kind eher als lebenswert erfahren werden, als wenn 
der Großteil der Menschheit gar nicht erst mit Menschen mit einer Behinderung in Kontakt 
treten (können). Der nicht bestreitbare positive Effekt, den Normalisierungs- und 
Integrationsbemühungen für lebende Menschen mit (geistiger) Behinderung haben, lässt 
sich also auch auf die „zukünftigen“, ungeborenen Menschen mit Behinderung ausdehnen. 
Gehört das Bild eines am gesellschaftlichen Leben (gleichberechtigt) beteiligten Menschen 
mit (geistiger) Behinderung zur Normalität, wird auch das Fortsetzen der Schwangerschaft 
nach einem positiven pränataldiagnostischen Befund für Eltern nicht mehr ein nahezu 
undenkbares Szenario darstellen, sondern eine realistische Handlungsalternative. Es kann 
also zusammenfassend festgehalten werden, dass Integrations- und 
Normalisierungsbemühungen sowohl zum Wohle der Lebenden als auch zum Wohle der 
ungeborenen Menschen mit (geistiger) Behinderung verstärkt fortgeführt werden sollten. 
Diese Aufgabe fällt vor allem der Heilpädagogik zu, sollte aber auch als 
gesamtgesellschaftliche Herausforderung betrachtet werden. 
Da sich die BefürworterInnen der Pränataldiagnostik die Frage, worin denn eigentlich 
dieses Leid besteht, das verhindert werden soll, anscheinend nicht (bzw. zumindest nicht in 
der öffentlichen Diskussion) stellen, ist auch das Entwerfen von geeigneten 
Lösungsstrategien nicht bzw. nur mangelhaft möglich. Pränataldiagnostik verändert die 
sozialen Bedingungen, welche für Menschen mit Down-Syndrom laut den Interviews 
wesentlich für ihr Leid verantwortlich sind, nicht, sondern verhindert lediglich das Leben 
von Menschen mit Down-Syndrom, in welchen sozialen Bedingungen auch immer. Will 
man also tatsächlich im Interesse der zukünftig geborenen Menschen mit Down-Syndrom 
handeln, so stellt die Pränataldiagnostik, wie sie zur Zeit gehandhabt wird, sicherlich nicht 
das geeignete Mittel dar, um Leid für diese zu vermeiden.  
 
Ich möchte an dieser Stelle noch einmal betonen, dass die Pränataldiagnostik in meinen 
Augen nicht per se abzulehnen ist, aber die Konsequenzen, die aus einer positiven 
Diagnose erwachsen, der Automatismus einen Schwangerschaftsabbruch vornehmen zu 
lassen, wenn eine Behinderung, Fehlbildung oder Krankheit festgestellt wurde, lassen die 
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gesamte Pränataldiagnostik in negativem Licht erscheinen. Hier sind auch mögliche 
zukünftige Aufgaben der Heilpädagogik zu suchen. Aufklärung für Eltern, die ein Kind mit 
einer Behinderung erwarten, und ein Vorbereiten des Umfeldes, in welches dieses Kind 
hineingeboren wird, entspricht wohl eher dem Gedanken, von Beginn an das Leben mit 
und für ein Kind mit Behinderung zu erleichtern und mögliches Leid zu vermeiden, als das 
die bisher beschrittene Vorgehensweise tut.  
 
Neben der Frage ob Behinderung mit Leid gleichzusetzen ist bzw. ob Behinderung 
unbedingt mit Leid einhergehen muss, stellt sich auch noch die Frage, ob Leid ein 
Parameter darstellt, welches es auf jeden Fall zu verhindern gilt. Die Vorstellung auch mit 
Leid zu leben und dieses sogar „produktiv“ zu machen (indem man daran arbeitet), könnte 
einen anderen Umgang mit Behinderung und Pränataldiagnostik zur Folge haben. Doch ein 
Arbeiten am Leid kann nur dann geschehen, wenn es nicht von vorneherein ausgeklammert 
wird, so wie es durch Pränataldiagnostik und Schwangerschaftsabbruch geschieht.  
 
Die Frage, ob Leid ein Thema im Leben eines Menschen mit Down-Syndrom darstellt, 
muss bejaht werden. Doch stellt dieses Leid bei den meisten Befragten weder einen 
unerträglichen Faktor dar, noch ist es von übergeordnetem Stellenwert. Das beschriebene 
Leid ist nicht kausallinear am Down-Syndrom festzumachen, sondern wird als sozial 
verursach beschrieben. Daher ist dieses Leid keineswegs unüberwindlich oder 
unveränderbar − da ein Leiden an der Behinderung per se –, sondern vielmehr ein Faktor, 
an dem sowohl von den betroffenen Menschen selbst als auch von der Umwelt gearbeitet 
werden kann. Das Argument, Pränataldiagnostik könne Leid verhindern, muss daher, 
zumindest wenn man das Leid von Menschen mit Down-Syndrom betrachtet, 
zurückgewiesen werden, da sie nicht die geeigneten Mittel zur Verfügung stellt, welche 
das in den Interviews beschriebene Leid in irgendeiner Form lindern bzw. vermeiden 
könnten. Darüber hinaus muss festgehalten werden, dass der Lebenswert eines Menschen 
(ob mit oder ohne Behinderung) nicht von außen bemessen werden kann. Das von den 
Betroffenen empfundene Leid unterscheidet sich oftmals stark von dem von außen durch 
andere angenommen Leid. Es wäre also vermessen beurteilen zu wollen, welches Leben 
„leidvoll genug“ ist, dass es nicht gelebt werden muss oder darf. 
 
Die zukünftigen Aufgaben der Heilpädagogik als „Interessensvertretung“ für Menschen 
mit Behinderung sind also auch im Umfeld der Pränataldiagnostik zu sehen. Sowohl in der 
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Beratung vor Pränataldiagnostik als auch nach erfolgtem positivem pränataldiagnostischem 
Befund sollte die Heilpädagogik miteinbezogen werden. Durch Aufzeigen der Hilfs- und 
Unterstützungsangebote für Eltern mit einem behinderten Kind und durch Aufklärung, wie 
ein Leben mit einer Behinderung aussehen kann, könnte dazu beigetragen werden, dass 
auch das Fortsetzen der Schwangerschaft von den Eltern als gangbarer Weg erlebt wird. 
Der Automatismus von pränatalem positivem Befund und Schwangerschaftsabbruch 
könnte durch diese Maßnahme durchbrochen werden. Geht man davon aus, dass Leid 
immer in sozialen Bezügen zu sehen ist, könnte ein Verändern der sozialen Bedingungen, 
auf die Eltern von behinderten Kindern stoßen, dazu beitragen, dass die Tatsache, ein Kind 
mit einer Behinderung zu erwarten, nicht mehr als derartig unerträglich leidvoll 
interpretiert wird und daher mehr Eltern sich für das Austragen der Schwangerschaft 
entscheiden.  
Darüber hinaus könnte durch das bereits pränatale Einbeziehen der Heilpädagogik bei 
einer festgestellten Behinderung des erwarteten Kindes die „Startbedingungen“ für das 
betroffene Kind und seine Familie durch ein Vorbereiten der Umgebung verbessert 
werden. Damit könnte Pränataldiagnostik beitragen, die Entwicklungsbedingungen für 
Kinder mit Behinderung zu verbessern und so vielleicht tatsächlich „Leid“ mindern. 
Diese Maßnahem würden auch dazu beitragen, eine Abwertung eines Lebens mit einer 
Behinderung an sich zu vermeiden und zu verhindern, dass Menschen mit einer 
Behinderung in Zukunft in die Situation kommen, ihr Leben rechtfertigen zu müssen. Dazu 
ist es sicherlich auch von Nöten, die problematische Rechtssprechung, in der Menschen 
mit Behinderung als unerwünschter „Schaden“ angesehen werden, zu thematisieren und zu 
bekämpfen.  
Vielleicht kann es durch diese Maßnahmen gelingen, Behinderung nicht um jeden Preis 
vermeiden zu wollen, sondern diese vielmehr als Version des Lebens anzusehen, von der 
die ganze Gesellschaft profitieren und lernen kann.  
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Bisherige Ausbildung und Arbeit: 
 
Leitfaden: 
- Einstiegsfrage: Erzähle mir über dich. Was arbeitest du? Erzähl über deine Familie, 
Freunde. 
Was machst du besonders gerne? 
Was macht dir Freude? 
Kannst du mir etwas besonders Schönes erzählen, das du erlebt hast? 
Gibt es Sachen, die du gerne machen möchtest, aber nicht kannst oder darfst? 
Was hindert dich daran, das zu tun? 
- Gibt es etwas in deinem Leben, das dir nicht so gefällt? 
Leidest du darunter?/ Wie schlimm ist das für dich? 
Wie gehst du damit um? 
Was könnte man machen, um das zu ändern? 
- Gibt es auch etwas Schlimmes/ Leidvolles (schlechte Erfahrungen) in deinem 
bisherigen Leben? 
Passiert das öfter?/ Ist das ein Bestandteil deines Alltags oder eher eine 
Ausnahme? 
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Woran könnte das liegen? 
Was kann man dagegen tun? 
- Jeder Mensch ist ja anders. Was ist das Besondere an dir? 
Welche Unterschiede gibt es zu anderen Menschen? (der Behinderung bewusst?) 
Was findest du besonders toll/ schön/ gut an dir? 
Gibt es auch etwas, das dich an dir ärgert/ stört/ was dir nicht gefällt? 
Warum stört dich das? 
Könnte man das irgendwie ändern?  
- Glaubst du, dass du ein eher fröhlicher oder trauriger Mensch bist? 
Was macht dich fröhlich? 
Was macht dich traurig? 
- Bist du zufrieden mit deinem Leben? 
Womit bist du zufrieden? 
Was könnte man noch verbessern? 
Gibt es etwas in deinem Alltag, das dich außergewöhnlich belastet/ worunter du 
leidest? 
- Was heißt das überhaupt, wenn man sagt, dass jemand leidet? 
Kannst du mir Beispiele nennen? 
Kennst du jemanden, der an/ unter etwas leidet? 
Gibt es jemanden, der dir Leid tut? 
Warum tut dir die betreffende Person Leid? 
Wie geht es dir da?  
- Abschlussfrage: Was müsste sich in deinem Leben verändern, damit du zufriedener 
bist?/ Wie könnte man dein Leben noch schöner machen? 
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Kodierleitfaden: 
 
Code Kategorien Definition Ankerbeispiele Kodierregeln 












- Textilgruppe in 
Lebenshilfe 
Tagesheim 
- bei den Eltern 










und im Interview 




   
2a) Eigenes Leid Zustände, 
Gegebenheiten 
und Erfahrungen, 




Also wenn ich dann 
traurig bin, weil ich 
was machen möcht 
und nicht darf oder 
wie die Tante 
gestorben ist, das 
war halt schon 
schwer. … Da leidet 
man dann schon, 
wenn man nicht 
mehr so lustig sein 
kann. 




benannt, die von 
den Interviewten 
bei sich selbst als 
Leid interpretiert 
werden 
2b) Fremdes Leid Zustände, 
Gegebenheiten 
und Erfahrungen, 
die bei anderen 
Personen als Leid 
wahrgenommen 
werden 
Der Christoph der 
hat da immer so 
Anfälle … schreit 
dann immer so. Der 
kann gar nichts 
dafür! Das ist halt 
so. Da müssen wir 
immer alle 
aufpassen, dass dem 
nichts passiert … 
haut ja alles 
zusammen. Kann 
einem schon Leid 
tun, wenn der sich da 
selbst was tut. 




benannt, die von 
den Interviewten 
bei anderen als 
Leid interpretiert 
werden 
3) Ursachen und 
Gründe für das 
eigene Leid 
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3a) Behinderungs-
unabhängige 








Da gibt’s ja überall 
böse Menschen … 
die wollen einem 
nichts Gutes, sagt 
meine Mama. Da 
muss man immer 
aufpassen auf sich 
und auf die Mama 
pass ich auch auf. … 
Das ist …mühsam 
wenn man da nie 
weiß, was einem wer 
will. Da muss man 
immer so aufpassen. 
Alle negativen 
Auswirkungen, 
die sich aus 














Leides, welche in 
Abhängigkeit von 
der Behinderung 
entstehen, als auch 
die Behinderung 
per se als Ursache 
des eigenen Leides  
1: Also wenn der 
Fredi dann immer 
mit mir schimpft, 
weil ich nicht so 
schnell arbeite wie 
der … das ist nicht 
so schön. Die wollen 
eh immer alle, dass 
ich schneller bin … 
das kann ich halt 
nicht. Da bin ich 
dann schon schlecht 
drauf. … Da geh ich 
gar nicht mehr gern 
in die Arbeit dann, 
weil das kann einem 
ja die ganze Freude 
verderben. 
 
2: Wegen dem 
Syndrom was ich da 
hab, da kann ich halt 
nicht alles wie die 
anderen. Das 
Syndrom ist meine 
Behinderung … 
deswegen kann ich 
auch nicht alleine 
fort oder so … das 
find ich nicht so 
schön! 
Hier werden alle 
Ursachen 
angeführt, welche 
auf den Umgang 




aber auch alle 
negativen 
Auswirkungen, 
die sich direkt 
durch das Down-
Syndrom für die 
Interviewten 
ergeben. 
4) Umgang mit Leid    
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4a) Eigene Strategien Wege und 
Strategien, wie die 
Interviewten mit 
dem eigenen Leid 
umgehen 
Wenn ich so schlecht 
drauf bin … ich ruf 
halt die Beate an, 
wenn es in mir so 
sticht … meine 
Bezugsbetreuerin … 
die horcht dann ein 
Bisserl zu und ich 
wein auch oft. Das 
ist gut wenn man 
sich das alles 
weggeredet hat … 
dann sticht es auch 
nicht mehr so in mir 
drinnen. 
Alle Arten, wie 
auf empfundenes 
Leid reagiert 
wird, werden hier 
miteinbezogen. 
4b) Begegnung auf 
fremdes Leid 
Wege und 
Strategien, wie die 
Interviewten dem 
Leid von anderen 
begegnen 
Da versuche ich 
dann schon, den zu 
trösten, weil der ja 
auch nichts dafür 
kann. Oder die 
Betreuer kommen eh 
schon … die kann 
man ja auch holen, 
wenn man weiß, dass 
was los ist. 
Alle Arten, wie 
auf das Leid 
anderer reagiert 
wird, werden hier 
festgehalten. 




über die eigene 
Grundstimmung 
gemacht werden 
Ich bin immer lustig 
… ist schöner wenn 
man lacht … ich hab 
viele Freunde mit 
denen ich lache. Das 
find ich schön. 
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immer wieder in der Beratung und Begleitung nach Abbrüchen, aber auch schon bei 
Auffälligkeiten im Ersttrimesterscreening auftretenden Selbstvorwürfe und Klagen, „hätten 
wir doch diese Tests, diesen Ultraschall bloß nicht machen lassen, wir ahnten ja nicht . . ., 
und uns wäre dieses erspart geblieben . . .“, geben Einblick in die Folgen des Systems der 
PND, wohin es sich besonders in den letzten fünf Jahren entwickelt hat. 
Pränataldiagnostik – so die übliche Begründung für eine „flächendeckende“ 
Untersuchungspraxis – mindere die Ängste von Schwangeren. Dr. med. Alexander Scharf, 
Oberarzt an der Medizinischen Hochschule Hannover, vertrat unlängst die Ansicht, dass sie 
die Bindung zwischen Mutter und ihrem ungeborenen Kind stärke. Doch 
pränataldiagnostische Reihenuntersuchungen bewirken häufig das Gegenteil. Sie 
verunsichern und können zu einer Aufspaltung zwischen Mutter und Kind führen, besonders 
dann, wenn sich – selbst kleinste – Auffälligkeiten zeigen. Während der Anhörung der 
Enquete-Kommission „Ethik und Recht der modernen Medizin“ am 30. Mai 2005 zur aktuellen 
Entwicklung der Pränataldiagnostik hat der Heidelberger Humangenetiker Prof. Dr. med. 
Claus R. Bartram die verunsichernde Wirkung am Beispiel der Altersindikation bestätigt: „ . . 
. die Altersindikation macht klar, dass es zum Teil groteske Einschätzungen über das 
eigentliche Risiko gibt. Das Risiko durch das Alter ist – relativ gesehen – viel kleiner, als es 
sich die meisten vorstellen. …Selbst im Fall einer Altersindikation, bei der es vielfach eben 
nicht zu einer genetischen Beratung kommt, ist dies aus meiner Sicht ein nicht tragbarer 
Zustand . . .“ 
Rechtfertigungsdruck 
Sicher gibt es auch gesellschaftliche Begehrlichkeiten nach dem perfekten und „gesunden“ 
Kind. Es kann aber weder Aufgabe, Ziel noch Verantwortung von Ärzten und Ärztinnen sein, 
diesen Wünschen nachzukommen. Die Gefahr, sich damit an einer selektiven Zielrichtung von 
pränatalen Untersuchungen zu beteiligen, ist groß. Studien belegen, dass mehr als 70 
Prozent der vorgeburtlichen Untersuchungen in ihrer Zielrichtung selektiven Charakter haben. 
Es entsteht ein Rechtfertigungsdruck für Paare, die sich für das Austragen eines 
möglicherweise kranken oder behinderten Kindes entscheiden, der unweigerlich in die Nähe 
einer gesellschaftlichen Diskussion um lebenswertes beziehungsweise lebensunwertes Leben 
führt. 
Dass die gesellschaftliche Akzeptanz und im Einzelfall auch die Forderung und Einklagbarkeit 
von pränataler Diagnostik aufgrund des „flächendeckenden“ Angebots so hoch geworden ist, 
kann auch von ärztlicher Seite nicht unkritisch und unproblematisch gesehen werden. Die 
Pränataldiagnostik lässt für alle Beteiligten kaum noch Entscheidungsspielräume zu. Die 
Diagnostik ist zur Regel geworden. Wer sie verweigert, muss das dokumentieren und 
unterschreiben – das Gefühl einer Regelverletzung liegt nahe. Die Hürde, sich gegen 
bestimmte vorgeburtliche Untersuchungen zu entscheiden, wird immer höher. 
In den Anfangszeiten der Pränataldiagnostik wurde nur bei Auffälligkeiten oder Erkrankungen 
gehandelt, möglicherweise auch ein Schwangerschaftsabbruch durchgeführt. Heute wird 
Frauen mit der Fruchtwasseruntersuchung und den dazu wegbereitenden 
Screeningprogrammen inklusive Ultraschalluntersuchungen dieser letzte Ausweg schon im 
Vorhinein mit ins Paket der Schwangerenvorsorge gepackt. In der Praxis klingt das dann so: 
„Wenn eine Auffälligkeit entdeckt wird, haben Sie die Möglichkeit zur weiteren Diagnostik und 
zum Abbruch der Schwangerschaft . . .“ 
Die PND hat auch Auswirkungen auf die anderen professionell Beteiligten: Zwar gibt es 
mittlerweile in einigen Arztpraxen, Pränatalzentren oder Klinikambulanzen integriert auch 
eine psychosoziale Beratung. Sie soll bei krisenhaften Situationen wie der Entscheidung zum 
Schwangerschaftsabbruch helfen. Aber: Hebammen, Krankenschwestern, Psychologen und 
Psychologinnen, Berater und Beraterinnen, Seelsorger und Seelsorgerinnen laufen in diesem 
etablierten System Gefahr, lediglich für den reibungslosen Ablauf zu sorgen. Für sie entsteht 
ein schwieriger Konflikt, denn die Notlage der einzelnen Betroffenen fordert sie und zwingt 
sie mit ihrem menschlichen Mitgefühl zum Mithandeln, um wenigstens zusätzlichen 
Traumatisierungen 
der Schwangeren entgegenzuwirken. Diese Ambivalenz müssen sich die beteiligten 
Berufsgruppen immer wieder vergegenwärtigen. 
Unabhängige Beratung 
Neben intensiver Bewusstseins- und Aufklärungsarbeit sind drei Maßnahmen von 
[2] 
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Die Interphase-FISH-Analyse an Fruchtwasserzellen zur schnellen Diagnose von 
Trisomien 
Jedes 200. Kind wird mit einer Chromosomenaberration geboren. Die häufigsten chromosomal bedingten 
Erkrankungen bei Neugeborenen sind die Trisomie 21 (Down Syndrom), die Trisomie 18 (Edwards 
Syndrom) und die Trisomie 13 (Pätau-Syndrom) . Um diese und andere Chromosomenaberrationen 
auszuschließen bzw. frühzeitig zu erkennen, wird üblicherweise eine Chromosomenuntersuchung aus einer 
Fruchtwasserprobe durchgeführt. Mit der Chromosomenanalyse aus Fruchtwasserzellen werden sowohl 
zahlenmäßige als auch strukturelle Veränderungen aller Chromosomen erfasst. Eine komplette 
Chromosomenanalyse aus Fruchtwasser incl. Zellkultur, Färbung und Analyse dauert ca. 2 Wochen. Der 
Vorteil der Interphase-FISH-Analyse besteht darin, dass ein Ergebnis bereits innerhalb von 1-3 Werktagen 
nach Amniocentese vorliegt und damit die von vielen Schwangeren als belastend empfundene Wartezeit 
erheblich verkürzt wird. Allerdings wird bei der Interphase-FISH-Analyse nur die Zahl der Chromosomen 
21, 18 und 13 und der Geschlechtschromosomen bestimmt. Aus diesem Grund wird die Interphase-FISH-
Analyse nur zusätzlich zu einer kompletten Chromosomenanalyse angeboten. 
Die Interphase-FISH-Analyse ist eine über die übliche Schwangerschaftsvorsorge hinausgehende 
Zusatzuntersuchung. 
Methode 
Für die Interphase-FISH-Analyse (FISH =Fluoreszenz-In Situ-Hybridisierung) verwendet man Zellkerne 
von nicht kultivierten Amnionzellen, die aus 2 bis 3 ml Fruchtwasser präpariert werden. Bei der Auswertung 
wird die Anzahl der Signale für die jeweils verwendete chromosomenspezifische DNA-Sonde am 
Interphasekern ausgezählt. Sind in einem Zellkern 2 homologe Chromosomen vorhanden, so findet man 2 
Fluoreszenzsignale im Kern. Sind jedoch 3 homologe Chromosomen vorhanden (z.B. Trisomie 21) werden 




Bedeutung eines unauffälligen Ergebnisses bei der Interphase-FISH-Analyse 
Wenn für alle Sonden (Chromosomen 21,18, 13, X und Y) ein unauffälliges Ergebnis festgestellt wird, ist 
bei dem Feten eine zahlenmäßige Chromosomenaberration (z. B. Trisomie) für diese Chromosomen 
weitgehend ausgeschlossen. Strukturelle Aberrationen oder numerische Aberrationen anderer Chromosomen 
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Etwa 10% aller pathologischen Chromosomenbefunde aus Fruchtwasserproben, denen eine 
Altersindikation oder ein pathologischer Triple-Test zugrunde liegt, sind mit der Interphase-FISH-
Analyse nicht diagnostizierbar. Bei einem auffälligen Ultraschallbefund ist dieser Anteil etwas höher. 
Bei ca. 0,01% der Feten, bei denen ein normaler Befund im Interphase-FISH-Test erhoben wird, stellt sich 
nach Auswertung der Chromosomen aus kultivierten Amnionzellen heraus, dass doch eine der potentiell 
erkennbaren Anomalien vorliegt. Eine Erklärung dafür kann eine Kontamination der Fruchtwasserprobe 
mit mütterlichen Zellen sein. 
Bedeutung eines auffälligen Ergebnisses bei der Interphase-FISH-Analyse 
Ein auffälliges Ergebnis deutet mit großer Wahrscheinlichkeit auf eine Chromosomenaberration hin (95-
97% nach Literaturangaben). Es gibt Hinweise auf einzelne Fälle falsch-positiver Ergebnisse, der Grund 
dafür ist noch nicht bekannt. Ein pathologisches Ergebnis in der Interphase-FISH-Analyse muss daher 
immer durch eine komplette Chromosomenanalyse bestätigt werden. Um diese Bestätigung möglichst 
schnell zu erhalten, kann ggf. mit Hilfe einer Chorionzottenbiopsie innerhalb von 24 Stunden eine 
zytogenetische Diagnose gestellt werden. In diesem Zusammenhang soll eine genetische Beratung 
angeboten werden.  
Bedeutung eines kontrollbedürftigen Ergebnisses bei der Interphase-FISH-Analyse 
In 3-5% der Analysen findet sich ein auffälliges Ergebnis nur in einem Teil der untersuchten Zellkerne. 
Ein solches Ergebnis wird als kontrollbedürftig bezeichnet. In diesen Fällen muss eine intensive 
zytogenetische Untersuchung der kultivierten Amnionzellen folgen, da sich in diesem Wertbereich 
möglicherweise auch Chromosomenmosaike verbergen können.  
Gelegentlich liefert die Interphase-FISH-Analyse kein Ergebnis. Nach unserer Erfahrung ist mit < 5% 
erfolglosen Analysen oder kontrollbedürftigen Ergebnissen zu rechnen. Falls eine dringende 
Notwendigkeit für eine Schnellkaryotypisierung innerhalb von 24 bis 48 Stunden besteht, ist zu erwägen, 
ob anstatt der Interphase-FISH-Analyse nicht doch eine Chromosomenanalyse aus Chorionzottengewebe 
erfolgen sollte. 
Empfehlung für die Probengewinnung und Hinweise 
Da die Interphase-FISH-Analyse zusätzlich zur konventionellen Chromosomenanalyse aus kultivierten 
Amnionzellen durchgeführt wird, kann die Untersuchung nur dann erfolgen, wenn eine ausreichende 
Fruchtwassermenge (12-15 ml) zur Verfügung steht. Bei der Amniocentese ist der erste Milliliter zu 
verwerfen, um die Gefahr der Kontamination mit mütterlichen Zellen gering zu halten. Bei blutigen 
Fruchtwasserproben besteht eine hohe Wahrscheinlichkeit für eine falsch-negative Diagnose aufgrund 
einer maternalen Zellkontamination. Sie sind daher für den FISH-Test nicht geeignet. 
Bei Proben, die vor der 15. Schwangerschaftswoche entnommen werden, kann die Zellzahl zu niedrig 
sein, um sowohl die FISH-Analyse als auch die konventionelle Chromosomenanalyse aus kultivierten 
Amnionzellen durchführen zu können. Bei nicht ausreichender Fruchtwassermenge oder zu geringer 
Zelldichte wird daher nur die konventionelle Chromosomenanalyse durchgeführt.  
Weitere Informationen erhalten Sie bei jeder Genetischen Beratungsstelle. 
 [2] 
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Pränataler Schnelltest (Fish-Test) 
Nach einer genetischen Beratung kann gegebenenfalls eine Fruchtwasserentnahme (Amniocentese) 
durchgeführt werden. Wenn das Ergebnis sehr schnell vorliegen soll, kann ein neuer 
molekularcytogenetischer Schnelltest Anwendung finden. Im folgenden soll kurz hierüber informiert 
werden. 
 
Im Fruchtwasser befinden sich wenige kindliche Zellen, die angezüchtet und vermehrt werden müssen. 
Dieses Verfahren liefert eine vollständige Aussage über den Chromosomenstatus (Chromosomen = 
Träger der Erbinformation) des Ungeborenen und dauert etwa 2 Wochen. Da die Wartezeit bis zur 
Befundmitteilung sehr belastend sein kann, wurde eine neue Methode entwickelt ("Pränataler 
Schnelltest"), welche ein Ergebnis schon nach 1-2 Tagen liefert. Dadurch können die häufigsten 
zahlenmäßigen Chromosomenstörungen (z.B. die Trisomie 21, welche zum Down-Syndrom – 
"Mongolismus" – führt, die Trisomie 18, die Trisomie 13, Triploidien und zahlenmäßige Veränderungen 




Abbildung: Zwei Chromosom 21-spezifische Fluoreszenzsignale 
Über alle Untersuchungen gerechnet entspricht das Ergebnis des Schnelltests in etwa zu 99% dem der 
konventionellen Chromosomenanalyse und ist daher als sicher anzusehen! 
 
Bei einem normalen Ergebnis ist eine Chromosomenstörung für die genannten Chromosomen 
mit hoher Wahrscheinlichkeit ausgeschlossen. 
 
Der pränatale Schnelltest kann aber nicht die Chromosomenanalyse ersetzen, da manche seltenen 
Störungen über ihn nicht erkannt werden können. Eine komplette vorgeburtliche Diagnostik erfordert 
deshalb neben dem Schnelltest die Durchführung der konventionellen Chromosomenanalyse. In etwa 
10% der Untersuchungen liefert der "pränatale Schnelltest (FISH)" kein bzw. kein eindeutiges Ergebnis. 
Da die Durchführung der FISH-Tests große Erfahrung voraussetzt, sollte diese Untersuchung nur in 
speziellen Labors mit permanenter Qualitätskontrolle durchgeführt werden (Qualität). 
 
Aus Sicherheitsgründen kann zur Zeit ein Schwangerschaftsabbruch bei einem auffälligen 
Schnelltestergebnis nur dann erfolgen, wenn auch z.B. im Ultraschall Auffälligkeiten beim Kind gesehen 
worden sind! In den meisten Fällen ist der Schnelltest jedoch unauffällig. 
Dieses führt zu einer raschen Beruhigung der Schwangeren, was sich auch positiv auf die beginnende 
Mutter-Kind-Beziehung auswirkt! 
 
Institut für Klinische Genetik und Zytologie Nordrhein ([2008]). Pränataler Schnelltest 
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mit dem Alter der Frau - sollte aber auch nicht überschätzt werden. 99,2 Prozent der Kinder von Anfang 
40 kommen ohne Down-Syndrom zur Welt! 
Was kann die Pränataldiagnostik wirklich? 
Trotzdem kommen die Methoden der Pränataldiagnostik immer häufiger zum Einsatz. Für viele 
Schwangere entsteht der Eindruck, dass Nackenfaltentransparenzmessung und Co. beinahe ein "Muss" 
sind. Schließlich übernehmen in den meisten Fällen die Krankenkassen die Kosten. Oft sind es auch die 
Frauenärzte, die ihren Patientinnen zur pränatalen Diagnose raten. 
Oft drängen die Ärzte die Frauen zur Untersuchung  
Leicht entsteht so jedoch der Eindruck, dass man Behinderungen und erbliche Krankheiten irgendwie 
"verhindern" könnte, wenn man sie nur früh genug erkennt. Doch das stimmt so leider nicht. Auch 
wenn es Ausnahmen gibt, wie beispielsweise Blutarmut oder eine akute Infektionskrankheit beim Baby 
- in der Regel sind die Krankheiten, die die pränatale Diagnose feststellt, bislang nicht heilbar.  
Die bekanntesten pränatalen Diagnosemethoden sind die Chorionzotten-Biospie, die 
Fruchtwasseruntersuchung und das Ersttrimester-Screening. Sie alle dienen in erster Linie dazu, 
festzustellen, ob das Baby eine Chromosomenstörung oder eine Stoffwechselkrankheit hat.  
Die einzelnen Methoden unterscheiden sich jedoch stark voneinander - und entsprechend können die 
Ergebnisse auch nicht alle auf die gleiche Art und Weise interpretiert werden: So erlaubt eine 
Fruchtwasseruntersuchung etwa tatsächlich einen Einblick in die Gene des Kindes - allerdings besteht 
hier ein geringes Risiko, dass das Kind bei der Untersuchung Schaden nimmt. Das Ersttrimester-
Screening dagegen ist ein schonenderes Verfahren. Doch wird dabei anhand der Nackenfalten-Dicke 
des Babys und den Blutwerten der Mutter ein individueller Risikofaktor berechnet, der kein absolut 
sicheres Ergebnis darstellt.  
Die Untersuchungsergebnisse liegen vor - und jetzt? 
Was aber, wenn der schlimmste Fall eintritt? Wenn eine Untersuchung tatsächlich ergibt, dass das Baby 
mit hoher Wahrscheinlichkeit nicht gesund ist? Dann stehen fast alle Eltern vor der extrem schwierigen 
Entscheidung, ob sie ein möglicherweise behindertes Kind zur Welt bringen möchten oder ob sie sich 
für einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden. Ein nervenaufreibender Prozess - vor allem, wenn man 
auf diese Frage überhaupt nicht vorbereitet ist.  
Dazu kommt, dass ein besorgniserregender Befund meist durch weitere Untersuchungen abgeklärt 
werden muss. Im schlimmsten Fall kann das dazu führen, dass die entscheidenden Ergebnisse (etwa aus 
der Fruchtwasseruntersuchung) erst zur Verfügung stehen, wenn die Schwangerschaft schon relativ 
weit fortgeschritten ist, etwa die 20. Woche bereits erreicht wurde. Dann aber ist das Baby meist schon 
so groß, dass ein üblicher Schwangerschaftsabbruch nicht mehr möglich ist. Haben die Eltern sich 
dagegen entschieden, das Kind zur Welt zu bringen, ist in solchen Fällen oft der Einsatz von 
Wehenmitteln unumgänglich. Keine Frage, dass die Wochen quälender Ungewissheit, die qualvolle 
[2] 
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Deutsches Ärzteblatt print  
 
Meyer, Rüdiger 
Morbus Down: Testmöglichkeiten verbessert 
Dtsch Arztebl 2000; 97(11): A-656 / B-532 / C-503 
SPEKTRUM: Akut  
  
Das Pränatal-Screening auf Morbus Down konnte in den vergangenen Jahren 
deutlich verbessert werden. Früher, als nur Schwangeren über 35 Jahre eine 
Amniozentese empfohlen wurde, betrug die Sensitivität nur 20 Prozent. Der Doppel-
Test aus Alpha-Fetoprotein und humanem Choriongonadotropin (hCG) brachte eine 
Erhöhung auf 35 Prozent, die Erweiterung um die Bestimmung des konjugierten 
Estriols (Triple-Test) erhöht die Sensitivität auf 46 Prozent. Wird auch der 
Serummarker Inhibin A bestimmt (Quadrupel-Test), beträgt die Sensitivität sogar 
54 Prozent. Noch bessere Ergebnisse erzielt der Kombinierte Test (72 Prozent). 
Hierbei wird das schwangerschaftsassoziierte Plasmaprotein A und die freie Beta-
Untereinheit des hCG im Serum bestimmt und per Ultraschall in der 10. bis 14. 
Woche nach einem Nackenödem gesucht.  
 
Vorteilhaft ist außerdem, dass dieser Test bereits im ersten Trimenon möglich ist. 
Die endgültige Diagnose kann nach Chorionzottenbiopsie relativ früh gestellt 
werden. Alle anderen Tests führen erst im zweiten Trimenon nach Amniozentese 
zum Befund. Möglicherweise geht es noch besser. Britische Forscher stellen jetzt ein 
Integriertes Down-Syndrom-Screening vor, das die bisherigen Tests kombiniert. 
Nach der Berechnung von N. J. Wald (London) würde die Sensitivität 85 Prozent 
betragen (NEJM 1999; 341: 461-467). Um 80 Prozent aller DownSyndrome zu 
entdecken, müsste nur bei einem Prozent der Schwangeren eine 
Fruchtwasserpunktion durchgeführt werden (beim Triple-Test bei 14,6 Prozent). 
Damit der Test sich durchsetzt, werden die Ärzte Überzeugungsarbeit leisten 
müssen.  
 
Viele Frauen streben nämlich eine frühstmögliche Entscheidung an. Beim 
Integrierten Test liegen die Ergebnisse aber nicht früher vor als beim Triple-Test, 
obwohl Ultraschall und erste Blutentnahme (wie beim Kombinierten Test) bereits im 
ersten Trimenon durchgeführt werden. Für den endgültigen Befund müssen die 
Frauen noch das Ergebnis der Blutentnahme im zweiten Trimenon abwarten. Das 
sind bange Wochen. Viele Frauen werden nach einem verdächtigen Zwischenbefund 
auf eine sofortige Chorionzottenbiopsie drängen. Der Arzt muss der Patientin dann 
erklären, dass ein Negativbefund im zweiten Bluttest diese durchaus riskante 
invasive Untersuchung noch abwenden kann. Nur wenn ihm dies gelingt, kann das 
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Bluttest soll Down-Syndrom gefahrlos aufspüren 
Ein Bluttest könnte das Down-Syndrom künftig schon in der frühen Schwangerschaft ohne 
Gefährdung des Fötus erkennen. Eine Blutprobe der Mutter reicht aus, um die 
Chromosomenstörung zu diagnostizieren.  
Mit dem Verfahren der US-Forscher lassen sich auch andere Fehlbildungen, die auf eine 
Erhöhung oder Verminderung der normalen Chromosomenzahl zurückgehen, aufspüren 
 
Die Studie "Noninvasive diagnosis of fetal aneuploidy by shotgun sequencing DNA from 
maternal blood" von Stephen Quake (Universität Stanford) und Kollegen erscheint zwischen 6. 
und 10. Oktober 2008 in den "Proceedings" der US-Akademie der Wissenschaften 
(doi:10.1073/pnas.0808319105). 
 
Sichere Diagnose bisher risikoreich 
Zum Down-Syndrom kommt es, wenn das Chromosom 21 in allen oder einem Teil der 
Körperzellen drei- statt zweimal vorhanden ist (Trisomie 21). Vor der Geburt lässt sich die 
Chromosomenstörung bisher nur durch eine Fruchtwasseruntersuchung oder eine 
Gewebeprobe aus der Plazenta sicher feststellen.  
 
Beide Verfahren bergen jedoch das Risiko einer Fehlgeburt. Experten suchen deshalb 
bereits seit längerem nach einer schonenderen, nicht-invasiven Diagnosemöglichkeit - 
bisher allerdings ohne Erfolg. 
 
Erbgutschnipsel der Kindes im Blut der Mutter 
Die Forscher um Stephen Quake machten sich nun die Tatsache zunutze, dass sich 
während einer Schwangerschaft im Blut der Mutter auch Erbgutschnipsel des Kindes finden.  
 
Insgesamt stammen etwa zehn Prozent der insgesamt im Blut vorhandenen freien, also 
nicht in Zellen gebundenen DNA vom Kind. Die Forscher bestimmten in einer Blutprobe der 
Mutter die DNA-Abschnitte und ordneten sie den einzelnen Chromosomen zu. 
 
Viele Stücke eines Chromosoms 
Sind von einem Chromosom überdurchschnittlich viele Stücke im Blut vorhanden, deutet 
dies darauf hin, dass das entsprechende Chromosom zu häufig vorhanden ist, also etwa 
eine Trisomie vorliegt.  
 
Da eine derartige Chromosomenstörung bei der Mutter ausgeschlossen ist, wenn sie nicht 
vorher schon festgestellt wurde, muss die Trisomie beim Kind vorliegen. 
 
Alle Chromosomenstörungen aufgespürt 
In Blutproben von insgesamt 18 schwangeren Frauen spürten die Forscher mit ihrer 
Methode alle zwölf Chromosomenstörungen auf, die zuvor durch konventionelle Verfahren 
festgestellt worden waren.  
 
Dies waren neun Trisomien 21 (also das Down-Syndrom), zwei Trisomien des Chromosoms 
18 (Edward-Syndrom) und eine Trisomie 13 (Patau-Syndrom). Die Diagnose gelang schon 
in der 14. Schwangerschaftswoche. 
 
Kritik an Tests  
Lebenshilfe- und Behindertenorganisationen stehen derartigen Tests grundsätzlich kritisch 
gegenüber, weil die Diagnose Down Syndrom einer schweren Krankheit gleichgestellt 
werde und oft zu einer frühzeitigen Beendigung der Schwangerschaft führe.  
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Was fasziniert Sie daran? 
Am schönsten finde ich immer noch die Gesichter der Kinder. Dann die Hände und Finger, optisch ist das 
ein Erlebnis. Ebenso wenn sie sich im Fruchtwasser grazil bewegen. 
Denken Sie manchmal, ich darf da nicht reinschauen? Das Kind ist und hat ein Geheimnis? 
Ja, das denke ich manchmal. Und ich mache mir Gedanken, was es heißt: "Jetzt gucken wir da rein." Das 
ist schon merkwürdig, wir schauen ungefragt ein Kind an, das zudem nichts davon mitbekommt. 
Ist Ihre Arbeit nicht auch Ausdruck eines modernen Kontrollwahns? Auch der kleinste Fötus muss 
kontrolliert werden? Es soll ja nichts passieren, was wir nicht wissen? 
Sie kann dazu gemacht werden. Die eigentliche Zielrichtung ist eine andere. Man will Leid verhindern für 
das Kind und die Eltern und mit der Vorsorge bei einem gesunden Kind die Eltern beruhigen. Eine 
"Überkontrolle" sollte möglichst vermieden werden. 
Leisten Sie dem gesellschaftlichen Normalitätsdruck auch Vorschub? 
Vom Ergebnis her möglicherweise. Die Intention der Pränataldiagnostik, der PND, ist jedoch - wie schon 
gesagt - die Vermeidung von Leid. 
Aber Sie schieben doch die Kugel mit an, die bis in die Richtung Manipulation rollen kann. 
PND bedeutet immer wieder die Beratung eines individuellen Paares mit dem Ziel, in einer schwierigen 
Situation Hilfestellung zu geben. Auswirkungen unserer Arbeit auf die Gesellschaft sind natürlich nicht 
auszuschließen - aber aus meiner Sicht in Kauf zu nehmen. 
Was halten Sie von pränataler Chirurgie? 
Die sollte nur gemacht werden, wenn man der Meinung ist, dass ein Kind ohne Operation mit einer deutlich 
schlechteren Lebenserwartung zur Welt käme oder sonst gar keine Lebenschance hätte. Das sind aber 
extreme Einzelfälle und oft genug Verzweiflungstaten, verbunden mit einem hohen Risiko für die werdende 
Mutter. Aber wenn die Eltern das wollen … 
… gibt es keine Grenzen für Sie? 
Derzeit fällt mir aus medizinischer Sicht keine Grenze ein, sofern es bei einer Behandlung eindeutig um die 
Vermeidung von Leid geht. 
Sind diese Wesen im Mutterleib für Sie Geschöpfe? 
Auf jeden Fall. Sie bewegen sich und man sieht sie zum Beispiel lächeln. Sie können hören, etwas sehen, 
und Untersuchungen von ungeborenen Zwillingen haben gezeigt, dass sich die Kinder unterschiedlich 
verhalten und dieses Verhalten auch nach der Geburt zeigen. 
Haben Sie Ehrfurcht vor dem Wunder des Lebens? 
Ja, und das sage ich auch gelegentlich. Besonders dann, wenn Menschen kommen und die tolle Technik 
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Bluttest für Trisomie 21 
 
Frühdiagnose des Down-Syndroms ist bald risikolos möglich 
US-amerikanische Mediziner haben einen neuen Bluttest entwickelt, mit dem sich 
das Down-Syndrom bei Ungeborenen gefahrlos diagnostizieren lässt: Für die neue 
Methode reicht eine Blutprobe der werdenden Mutter aus, berichten Stephen Quake 
von der Stanford University und seine Kollegen. Den Wissenschaftlern gelang es, die 
darin enthaltene embryonale DNA millionenfach zu vervielfältigen. Damit müssen 
Mediziner nicht mehr auf die risikoreichere Fruchtwasseruntersuchung 
zurückgreifen, wenn sie Chromosomenschäden wie das Down-Syndrom und 
ähnliche Erkrankungen nachweisen wollen, schildert Quake die Vorteile der neuen 
Methode. 
 
Normalerweise besitzt jeder Mensch ein Genom mit 46 Chromosomen. Während der 
Schwangerschaft kann es allerdings zu Genommutationen kommen, die diese Zahl verändern. 
Wissenschaftler nennen dieses Phänomen Aneuploidie. Das bekannteste Beispiel für 
Aneuploidie ist das Down-Syndrom, das auch als Trisomie 21 bezeichnet wird. Bei dieser 
Erbgutveränderung liegt das Chromosom 21 dreifach vor – Menschen mit Down-Syndrom 
besitzen also 47 Chromosomen. Aneuploidie konnte bislang während der Schwangerschaft nur 
durch eine Fruchtwasseruntersuchung diagnostiziert werden. Dazu wird eine lange Nadel in 
die Gebärmutter gestochen, mit der das Fruchtwasser entnommen wird. Diese 
Untersuchungsmethode birgt allerdings das Risiko von Infektionen, und in seltenen Fällen 
kann es sogar zu Fehlgeburten kommen. 
 
Obwohl seit längerem bekannt ist, dass das Blut von Schwangeren auch DNA-Fragmente des 
Embryos enthält, war eine Untersuchung des fötalen Erbmaterials im Blut der Mutter bislang 
sehr umständlich. Denn da das Blut der werdenden Mütter nur eine geringe Menge des 
embryonalen Erbmaterials enthält, musste dafür das mütterliche vom kindlichen Erbgut 
getrennt werden, oder sie mussten zumindest voneinander unterscheidbar sein. 
 
Quake und seine Kollegen haben dieses Problem jetzt jedoch gelöst: Sie vervielfältigten 
einfach die gesamte DNA in der Blutprobe von Schwangeren und untersuchten anschließend 
die statistische Verteilung von DNA-Fragmenten. Auf diese Weise konnten die Forscher 
erhöhte Anteile bestimmter Chromosomen im Blut der Mütter nachweisen. So fanden sie bei 
Müttern, deren Kinder ein Down-Syndrom entwickelten, während der Schwangerschaft 
erhöhte Anteile des Chromosoms 21. Die Kosten des neuen Bluttests beziffern die 
Wissenschaftler auf rund 700 Dollar pro Untersuchung – dank dieser vergleichsweise geringen 
Summe hoffen sie, dass sich ihre Untersuchung bald flächendeckend durchsetzten wird. 
 
 
Stephen Quake (Stanford University) et al.: PNAS, DOI:10.1073/pnas.0808319105 
 





Matr. Nr. 0106254 
Leidvermeidung durch Pränataldiagnostik? 
 



























BefürworterInnen der Pränataldiagnostik (PND) arbeiten mit unterschiedlichen 
Argumenten. Eines davon, nämlich die Annahme, PND könne helfen Leid zu verhindern, 
stellt den Ansatzpunkt dieser Arbeit dar. Die Methoden der PND und verschiedene Leid-
Konstrukte werden diskutiert, um zu erörtern, welches Leidverständnis dieser Annahme 
zugrunde liegen könnte. Im Weiteren erfolgt eine Fokussierung auf das Phänomen Down-
Syndrom, welches aufzuspüren eines der Hauptziele der PND darstellt. Der Annahme 
folgend, dass vor allem das antizipierte Leid der von der PND hauptsächlich betroffenen, 
nämlich der ungeborenen Menschen mit einem nicht erwünschten Merkmal (in diesem Fall 
dem Down-Syndrom), ausschlaggebend für eine Entscheidung für oder gegen deren 
Einsatz sein sollte, wird in der Folge der Frage nachgegangen, ob und inwieweit Menschen 
mit einem Down-Syndrom überhaupt leiden. Diese Fragestellung wird im Rahmen von 
Problemzentrierten Interviews (nach Witzel) mit Menschen mit Down-Syndrom bearbeitet, 
welche durch eine strukturierende Qualitative Inhaltsanalyse (nach Mayring) ausgewertet 
werden. Die Autorin kommt zu dem Schluss, dass ein Down-Syndrom nicht automatisch 
mit unerträglichem Leid gleichgesetzt werden kann und ein Verhindern bzw. Lindern des 
Leides nicht durch ein Verhindern von Leben mit Down-Syndrom, sondern durch eine 
Veränderung der sozialen Strukturen und der Umgebung erfolgen kann und soll. Dieses 
Verändern und Verbessern der Lebensbedingungen und der sozialen Strukturen, in welche 
Menschen mit einer Behinderung hineingeboren werden, kann eine zukünftige Aufgabe 
der Heilpädagogik darstellen. Durch die PND kann eine solche „Vorbereitung“ der 
Umgebung schon pränatal erfolgen, um die Startvoraussetzungen für Kinder mit Down-
Syndrom zu verbessern. Dafür wird es aber nötig sein, den Automatismus „auf positive 
pränatale Diagnose erfolgt Schwangerschaftsabbruch“ zu durchbrechen. 
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